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RESUMEN

Introduccion: La Enfermedad Inflamatoria Intestinal es una patologia digestiva, crénica y limitante que
engloba a la Enfermedad de Crohn y a la Colitis Ulcerosa. En la actualidad constituye un importante problema
de salud debido al brusco incremento epidemiolégico en los paises desarrollados, asi como el gran impacto
social y econdmico que genera. Segun la OMS, la mejora de la calidad de vida constituye el objetivo principal
en el abordaje de las enfermedades crdnicas. En estos pacientes la calidad de vida se ve alterada incluso en
ausencia de sintomas intestinales, siendo preciso determinar también los predictores psicoldgicos y sociales
de su deterioro y que pueden ser potencialmente modificables. En este sentido, el afrontamiento del
paciente a la nueva situacion de salud y el apoyo de las personas con las que convive son elementos que
condicionan la respuesta de las personas a procesos vitales, y creemos que pueden condicionar el deterioro

de la calidad de vida incluso en ausencia de sintomas.

Objetivo: Conocer la influencia del afrontamiento y el apoyo socio-familiar en el riesgo de deterioro de la
calidad de vida relacionada con la salud en la Enfermedad Inflamatoria Intestinal, identificando diferentes

perfiles de pacientes.

Metodologia: Estudio correlacional descriptivo, de corte transversal y técnicas de analisis multivariante. Se
reclutan 181 pacientes diagnosticados de Enfermedad de Crohn o Colitis Ulcerosa en las consultas externas
del Hospital San Juan de Dios del Aljarafe mediante muestreo no probabilistico consecutivo. Primero se
estudié, mediante analisis bivariantes, la relaciéon entre variables socio-demograficas, clinicas, de la
autonomia, psicoldgicas y socio-familiares con la puntuacién de la calidad de vida medida con el cuestionario
especifico IBDQ-36. Después se identificaron los predictores del deterioro de la calidad de vida mediante
analisis de regresidn lineal multivariante. Y por ultimo, se realizdé una clusterizacion de los pacientes, con un
analisis de conglomerados K-medias, segun el riesgo de deterioro de su calidad de vida en relacion al

afrontamiento emocional, el apoyo familiar y la actividad clinica.

Resultados: Se identificaron 5 dimensiones de la calidad de vida con el cuestionario IBDQ-36: control de
autonomia, control de energia, sintomas digestivos, control emocional y control nutricional. El modelo final
de la regresion multivariante explicé un 67.2% de la varianza del deterioro de la calidad de vida e identificd
como predictores la presencia de depresidén/ansiedad (Beta=-.253), la actividad clinica (Beta=-.327), el
afrontamiento emocional desadaptativo (Beta=-.210), problemas en la movilidad (Beta=-.218), presencia de
dolor (Beta=-.182) y la disfuncion familiar (Beta=.135). En el anadlisis de conglomerados se obtuvieron 4
clusters, donde la actividad clinica por si misma no marcé la puntuacion de la calidad de vida, siendo el nivel

de afrontamiento emocional y el tipo de apoyo familiar los que modularon la puntuacion final.

Conclusiones: El apoyo familiar y el afrontamiento emocional actian como variables compensatorias del
aumento de la actividad clinica amortiguando su impacto sobre la calidad de vida relacionada con la salud,

identificdndose cuatro perfiles de pacientes: Controlados, Reforzados, Debilitados y Fragiles.







INTRODUCCION

Planteamiento del problema

La Ell es una patologia créonica compleja que comprende, principalmente, dos categorias nosoldgicas,
la EC y la CU. Ambas son procesos inflamatorios mediante las cuales el sistema inmunitario ataca tejidos del
tubo digestivo, de etiologia desconocida y con factores de riesgo dificilmente controlables que acttan de
forma recurrente e impredecible limitando en gran medida la vida de los pacientes'. En la actualidad
constituyen un problema de salud relevante debido al incremento epidemioldgico en los paises desarrollados,
asi como el gran impacto social y econdmico que generan, sefialando las limitaciones del modelo de atencion

sanitaria ante las enfermedades crénicas y los retos que se presentan en el Sistema Nacional de Salud.?3

A pesar de que su prevalencia es inferior a la de otras enfermedades de alto impacto como el cancer,
la diabetes u otras autoinmunes de caracter crénico como la artritis reumatoide, la CU y la EC estan
adquiriendo especial interés dado el incremento de casos y de poblaciones afectadas que se han registrado
en los Ultimos 30 afios, como sefiala Molodecky y cols* en su revisiéon sistematica sobre estudios
epidemioldgicos. La incidencia y prevalencia de la Ell estd sujeta a una variacidon considerable entre las
regiones geograficas, posiblemente relacionada con un origen multifactorial donde los agentes ambientales
asociados a las sociedades industrializadas actian como desencadenantes o factores de riesgo, como es el

caso del tabaquismo, las condiciones higiénicas, la dieta o el estrés, entre otros®.

Actualmente se estima la existencia de 5 millones de personas afectadas por la enfermedad a nivel
mundial, de las cuales el 70% (3,7 millones) se localizan en Europa (aproximadamente un 0,5% de la
poblacidn europea). Esta tasa ha conseguido superar la de otras enfermedades minoritarias con alto impacto
social como la esclerosis multiple. En Espafia se calcula que hay entre 84.000 y 120.000 personas afectadas. A
dia de hoy resulta dificil precisar esta cifra ya que no existe un registro oficial de pacientes y los estudios
disponibles presentan resultados muy variables. Segun la Sociedad Espafiola de Patologia Digestiva, una de
cada 450 personas padece una Ell. La incidencia esta distribuida de forma desigual entre las diferentes
regiones, asi el nimero de casos nuevos anuales en Catalufia ascienden a 15 por 10° habitantes, mientras que

en Andalucia se sitia en 10,8. 47

Estas perspectivas de crecimiento epidemiolégico de la Ell en las poblaciones industrializadas, lejos
de poder controlarse, se ven reforzadas por su baja mortalidad y una aparicidon de la enfermedad a edades
tempranas, entre los 20 y los 39 afios en el 50% de los casos®. Este hecho tiene un gran impacto en la calidad
de vida de los pacientes, ya que se encuentran en una etapa de cambios en su desarrollo personal y

profesional, generando un incremento notable en los costes econdmicos sanitarios y sociales®.




La Ell es una de las patologias crénicas con mayor consumo de recursos socio-sanitarios. A pesar de
disponer de una amplia variedad de tratamientos especificos para inducir y mantener la remisién® de los
sintomas, los pacientes sufren brotes recurrentes y poco predecibles durante toda su vida, situaciéon que

genera un elevado consumo de recursos econdmicos, tanto directos (53,5%) como indirectos (46,5%).6%

Los costes directos se encuentran directamente relacionados con la atencién a la enfermedad e
incluyen las estancias hospitalarias, las cirugias, las pruebas diagndsticas y la costosa politerapia
farmacoldgica. En Espafia se estima un gasto directo anual de 579 millones de euros entre la EC y la CU. Los
costes indirectos ascienden a 503 millones de euros anuales y se derivan mayoritariamente de las ausencias
temporales y de la incapacidad laboral, que son relevantes por las altas tasas de pérdida de productividad
que ocasionan®. Se estima que los costes totales de la enfermedad superan los 1.083 millones de euros

anuales, cifra que equivaldria al 1,8% del gasto publico sanitario en Espafa.?

Ademads de este importante coste econdmico para la sociedad, la Ell tiene un elevado impacto
psicoldgico y social para el pacientel®. La EC y la CU, al igual que el resto de las enfermedades crénicas,
provocan modificaciones permanentes en el estado de salud que exige cambios conductuales y cognitivos
constantes (estrategias de afrontamiento) para adaptarse a la nueva situacidn y manejar los eventos
percibidos como estresantes o desbordantes!?. Este proceso de afrontamiento es bastante complejo siendo

necesario un soporte profesional accesible.

Se estima que el 75% de los pacientes se han sentido deprimidos en algin momento durante el
transcurso de la enfermedad. Esto se debe en parte a diversos factores como el sentimiento de
incomprension, la imprevisibilidad de los brotes, la necesidad de tener un bafio cerca de forma permanente,
el miedo a las hospitalizaciones y cirugias, el riesgo de complicaciones y el pudor asociado a la ElI*2. El apoyo
de familiares y amigos es fundamental como amortiguador del estrés, haciendo que la experiencia de la
enfermedad crdnica se valore como menos amenazante. Sin embargo, el alto grado de desconocimiento por
parte de la sociedad, incluido su circulo mas cercano, hace que las necesidades de estos pacientes pasen

desapercibidas, se ignoren e infravaloren, llegando a producir exclusién social. 3

En esta linea, la concienciacidn social es uno de los retos mas importantes de la enfermedad vy la
identificacion de pacientes en riesgo de experimentar dificultades psicosociales es crucial en la prevencion de
dichos resultados adversos. Sin embargo, la aplicacion de medidas de deteccidn estandar en la practica clinica
sigue siendo un desafio. A los profesionales sanitarios les resulta dificil interpretar las experiencias de los
pacientes y se encuentran ajenos a las modificaciones no digestivas que estos experimentan en el ambito
psicosocial, siendo potenciales desencadenantes de un desarrollo de la enfermedad descontrolado y de

mayor gravedad®® .

1 La remision es la ausencia de sintomas o signos clinicos de una enfermedad
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En este contexto, la incorporacidn de la valoracidn del grado de bienestar subjetivo de los pacientes,
denominado CVRS, ha constituido una de las mayores innovaciones en las evaluaciones en salud, de gran
utilidad para evaluar la calidad de la asistencia sanitaria y configurar un espacio en el que se pretende recoger
una valoracién integral de los pacientes, permitiendo, de esta manera, medir otros efectos de la asistencia

mas alld de los puramente técnicos y/o patoldgicos>?®,

La mejora de esta CVRS constituye el objetivo principal en el abordaje de las enfermedades crénicas,
como marca la OMS en el plan de accidn global para las enfermedades crénicas de 2014, Actualmente, y en
linea con las tendencias a nivel internacional, existe una estrategia a nivel nacional para el manejo de estas
enfermedades en el Sistema Nacional de Salud, impulsada por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad en el afio 2012, Asimismo, a nivel regional, varias comunidades auténomas estan implementando
planes regionales para la atencién a estos pacientes. Las principales enfermedades que se consideran en
estos planes son la diabetes, las enfermedades respiratorias crénicas o las enfermedades cardiovasculares,
entre otras patologias. Sin embargo, hasta el momento, la Ell no se ha abordado de forma especifica en los

planes de salud, a pesar de su creciente importancia y de su alto impacto social.*

El modelo de atencidén a estos pacientes en Espafia, a pesar de que en los ultimos afios se ha
evolucionado hacia una mayor especializacién, es fundamentalmente biomédico?. Sélo algunos de los
principales hospitales del pais han apostado por la creacidon de unidades especializadas para la atencion vy el
cuidado de la Ell ofreciendo un modelo asistencial mas eficiente y mds econémico, otros han desarrollado
consultas monograficas con gastroenterdélogos especializados en la enfermedad y profesionales de
enfermeria sin especializacion elevada al no tener una dedicacion exclusiva, mientras que la mayoria de los
hospitales prestan una atencién mas general a través de departamentos de digestivos donde el

gastroenterélogo no suele estar especializado y no se dispone de personal de enfermeria.?

Este modelo biomédico no sélo no concuerda con las directrices marcadas por la OMS en el plan de
accion global para las enfermedades crénicas en 2014, sino que ademas no permite valorar el deterioro de la
CVRS. Hoy sabemos que en los periodos de remisidn, incluso cuando hay recuperacién de la mucosa
intestinal, las cifras de CVRS no recuperan medidas equiparables a la poblacién sana®. Esto nos advierte del
origen multifactorial de la calidad de vida y de la presencia de otros determinantes que afectan a los

pacientes de Ell incluso en ausencia de sintomas clinicos 21?2,

El desarrollo de herramientas de medida basadas en la evaluacion del bienestar ha sido creciente en
los ultimos afos. Desde el principio se le dio una gran importancia a los aspectos somaticos y psicoldgicos,
mientras que la dimensidn social y funcional se ha incluido paulatinamente y con posterioridad. Aun hoy dia,
el apoyo psicosocial del paciente estd infravalorado en los cuestionarios de CVRS, donde el enfoque social
esta mas relacionado con la funcionalidad del paciente, como el nivel de movilidad, acudir a reuniones o

lugares de ocio, que con el apoyo de familiares y amigos percibido.®

2 Modelo biomédico es aquel que contempla la enfermedad desde la dimensidn puramente bioldgica, sin ocuparse de la
valoracidn y recuperacion de las dimensiones psicoldgicas y sociales.




Esta preocupacién es compartida por diferentes organizaciones nacionales e internacionales
dedicadas a la investigacion y promocién de las Ell tanto a nivel cientifico como a nivel social. Asi, la
Confederacion de Asaciones de Crohn y Colitis Ulcerosa de Espafia (ACCU), es un ejemplo en la concienciacion
de la mejora de la calidad de vida del paciente con Ell desde la perspectiva psicosocial, liderando numerosos
proyectos nacionales enfocados a la promocién de la autogestidon de la enfermedad, el control emocional y el

soporte social®.

Parece evidente que estos aspectos psicosociales como el afrontamiento y el apoyo socio-familiar, de
gran importancia en la vida de los seres humanos, sean influyentes en la evaluacién que hacen los pacientes
de su propia calidad de vida?*. Por lo tanto, nuestra pregunta de investigacién podria enunciarse de esta
manera: icuales son los predictores clinicos, psicoldgicos, sociales y funcionales que mas influyen en la CVRS
del paciente con EllI?, ¢De qué forma influyen el afrontamiento y el apoyo socio-familiar en el riesgo de
deterioro de la CVRS de estos pacientes frente a los factores clinicos? ¢Seria posible identificar perfiles de

pacientes con Ell en relacion con su CVRS, el afrontamiento, el apoyo socio-familiar y la actividad clinica?
Justificacion de la investigacion

Teniendo en cuenta la rdpida evolucion del patron epidemiolégico de la Ell y las carencias
estructurales y asistenciales de esta enfermedad crénica en el Sistema Nacional de Salud espafiol, nos
planteamos mejorar la deteccién de pacientes con peor prondstico de control de su enfermedad en relacién a
su nivel de CVRS. De esta forma, se podria actuar de manera preventiva mediante una adecuada asignacion
de los recursos, mejorando el control de la enfermedad y, consecuentemente, recuperar y mantener la CVRS

en niveles dptimos cercanos a los de la poblacién normal.

En los ultimos 10 afios se ha investigado mucho sobre los predictores de la CVRS en la Ell, sin
embargo, son pocos y con ciertos déficits los estudios que han analizado de forma conjunta factores clinicos,
demograficos, psicoldgicos y sociales. Esta investigacion pretende, al menos en parte, conocer
cientificamente las relaciones entre estos factores y el nivel de CVRS de estos pacientes, identificando los
predictores que son mas importantes e influyentes en la CVRS, asi como crear perfiles de pacientes en
relacién a su bienestar. Ademas, plantea vislumbrar si el apoyo social o familiar percibido por los pacientes y
su capacidad de afrontamiento son suficientemente vinculantes en la percepcion del bienestar como para

poder relacionarse con perfiles de calidad de vida.

Dado que algunos de los determinantes pueden varian sustancialmente con el entorno geografico,
cultural y socioeconémico, es muy relevante conocer la CVRS y sus predictores en cada poblacién asistencial
con el fin de obtener unos perfiles clinicos, socio-familiares, demograficos y psicolégicos ajustados a la
realidad de cada comarca. Nuestro trabajo se desarrolla en un contexto comarcal, en el Hospital San Juan de
Dios-Consorcio Sanitario Publico del Aljarafe, situado dentro de la provincia de Sevilla, con una poblaciéon
adscrita de unos 284.682 habitantes. Se estima que atiende a mds de 414 pacientes con esta enfermedad.

Dentro de su cartera de servicios, una de las actividades que se desarrollan es el seguimiento integral de




pacientes de Ell a nivel ambulatorio y hospitalario. Sin embargo, en este hospital no existe en la actualidad
una unidad especializada de cuidados especifica para esta patologia y el enfoque de la atencién médica

recibida se adapta al modelo biomédico.

Creemos que el uso de los perfiles de pacientes relacionados con la calidad de vida beneficiaria a los
pacientes con Ell de nuestra comarca en el cambio al modelo asistencial biopsicosocial. Conocer los
predictores de la CVRS, asi como identificar perfiles de pacientes en relacién a su bienestar, apoyo social y
capacidad de afrontamiento podria permitir una practica enfermera mas focalizada en la deteccién de
pacientes en peores condiciones de adaptacidon a la nueva situaciéon y en el manejo de la enfermedad.
Favoreciendo, asi, una deteccién precoz de pacientes que pueden tener una evolucién clinica mas

descontrolada.®

Esto permitiria asignar de forma preventiva los recursos para mantener o recuperar niveles
satisfactorios de bienestar para el paciente de forma rutinaria pero individualizada. Como por ejemplo,
ayudarles a modificar habitos insalubres, realizar actividades educacionales para empoderar al paciente en
base a sus perfiles, hacer un seguimiento telemadtico a los perfiles mas fragiles, reforzar sus técnicas de
afrontamiento para que realice un 6ptimo autocontrol de la enfermedad e involucrar y sensibilizar a sus

familiares en el proceso entre otras actividades.

De esta manera, ademas de conseguir acercar la CVRS de estas personas a las de la poblacion sana
mediante una adecuada adaptacidn y control de la enfermedad, se reducirian considerablemente los gastos
sanitarios derivados de los ingresos hospitalarios y de las cirugias abdominales derivadas de un manejo
ineficaz continuado.?® Sélo la instauracién de una consulta telematica de enfermeria para el seguimiento de

los pacientes en un hospital de Espaina reporté un ahorro medio de 36.801 euros anules.

Por ello, consideramos que esta investigacidén se encuadra dentro de las estrategias para el abordaje

de la cronicidad y aumento del bienestar, tanto a nivel internacional como nacional.

Para las enfermeras, el afrontamiento de la enfermedad, el apoyo social y la calidad de vida
constituyen elementos de preocupacion constante, algo légico si tenemos en cuenta que nuestro principal
objeto de trabajo son las respuestas de las personas frente a la enfermedad, los cambios o las crisis de la
vida?’. Por ello, para ayudar a los pacientes en su proceso de adaptacién debemos conocer los determinantes

de la CVRS en la Ell e identificarlos adecuadamente.

El conocimiento del peso que adquiere cada variable en el deterioro del bienestar de los pacientes
con EC o CU es muy relevante para detectar sus necesidades, tanto clinicas como psicosociales, y, a partir de
ahi, planificar intervenciones y actividades que den lugar a una adecuada oferta de recursos sanitarios y
prever otros que pueden no estar en la cartera de servicios, como la terapia educacional, terapia nutricional,

técnicas de afrontamiento, competencias sociales, autocontrol, etc.




Se pretende por tanto, detectar grupos de pacientes con menos recursos personales para mantener
su CVRS y orientar la optimizacién de los recursos sanitarios en el proceso de adaptacion de los pacientes a su
realidad, entendiendo que nos enfrentamos a una poblacion diana altamente vulnerable y potencialmente
beneficiaria de nuevas estrategias, dando valor a un necesario protagonismo del equipo multidisciplinar, en el
que todos los profesionales implicados participen de forma activa y en equipo (enfermeria, médicos,

psicélogos, nutricionistas, trabajadores sociales y farmacéuticos).

Esta investigacidon se estructura en los siguientes capitulos:

El primer capitulo se dedica a la conceptualizacién de las Ell desde el enfoque de la CVRS,
desarrollando varios epigrafes. Se comienza con informacion relativa al importante desarrollo de estas
enfermedades, que pasaron de ser consideradas enfermedades raras a constituir una de las enfermedades
crénicas que mas gasto y preocupacion suscita al sector sanitario en la actualidad. Se continta con la variedad
de factores de riesgo y la complicada sintomatologia que generan una situacion de cambio en el estilo de vida
del paciente, la importancia de testar esta adaptacion al cambio de vida mediante el concepto CVRS, asi como
los determinantes que mas influyen en su deterioro, y para finalizar este primer capitulo, se expone el marco
de actuacion sanitario de la Ell, realizando una breve revisién de los planes estratégicos en el abordaje de la

cronicidad a nivel global, nacional y provincial.

En el segundo capitulo, se exponen los objetivos generales y especificos de este estudio de
investigacién, prosiguiendo a presentar el proceso de investigacién que hemos seguido tanto en la fase de
disefio como en la fase empirica, en el tercer capitulo. Se justifica el método utilizado y se detallan todos los
pasos realizados en el desarrollo de la investigacion, incluyendo el tipo y drea de estudio, la muestra, el
proceso de recoleccidn y preparacién de los datos, asi como las técnicas de andlisis de datos empleadas para

la consecucidn de nuestros objetivos, entre otros aspectos metodoldgicos de interés.

A continuacién, en el capitulo cuarto, se desarrollan los resultados, organizados por apartados para
cada uno de los objetivos especificos, dando paso, en el capitulo quinto, a la discusidon de los hallazgos vy las
aportaciones de este estudio, donde también se exponen las principales limitaciones y fortalezas del trabajo.

Las principales conclusiones que se derivan de la investigacion son expuestas en el capitulo sexto.

La memoria de tesis concluye con el apartado de fuentes bibliograficas y anexos, en el que incluimos

materiales relacionado con el trabajo de campo, la metodologia y los resultados.




CAPITULO I. LA ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL
DESDE EL ENFOQUE DE LA CALIDAD DE VIDA.

1 LaEll como problema de salud.

1.1 LaEll, una enfermedad crénica del siglo XXI.

Durante el siglo XX se han producido en Espafia dos importantes cambios desde el punto de vista de
la estructura de su poblacién y de las causas de enfermedad y muerte. A estos cambios, que también han sido
descritos en numerosos paises, se denominan Transicion Demografica y Transicion Epidemioldgica,

respectivamente.®,

La Transicion Demografica se caracteriza por el descenso de la natalidad y el descenso de la
mortalidad en todos los grupos de edad, que, segin datos de Proyeccién de la poblacién de Espafia a Largo
Plazo, elaborado por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), llevarian a una reduccion progresiva del
crecimiento poblacional en las préximas décadas, donde la poblacidn mayor de 64 afios se duplicaria en 40
afos, pasando a constituir el 31,9% de la poblacidon total de Espaia en el afio 2049. Sin embargo, aunque los

factores demogréficos tienen importancia, no son el motor del aumento del gasto sanitario publico.®.

Conforme se han ido produciendo las modificaciones en la estructura demografica se han modificado
las causas de enfermedad y muerte en la poblacidon. Lo que ha ocasionado un cambio en el patrén

epidemioldgico.

La Transicién Epidemioldgica esta caracterizada por un incremento de las patologias crénicas, que
como las define la OMS (1979)?® son: “afecciones permanentes y de progresion lenta, con periodos de
remision y recaidas, que tienen consecuencias psicofisicas que afectan a la calidad de vida y que requieren un
largo periodo de cuidados y la modificacion de los estilos de vida, todo lo cual hace que tengan un gran
impacto social y econdmico en las familias, las comunidades y la sociedad en general”.

En Espafia, seglin la Encuesta Europea de Salud 2009, el 45,6% de la poblacion mayor de 16 afios
padece al menos un proceso crénico (46,5% de los hombres y el 55,8% de las mujeres) y el 22% de la

poblaciéon dos procesos o mas, incrementandose estos porcentajes con la edad 8.

Las enfermedades digestivas consumen gran parte del gasto sanitario. En la distribucion de costes
por grandes causas de hospitalizacién, clasificadas y agrupadas por capitulos de la CIE9MC, el primer lugar lo
ocupa el capitulo de enfermedades del sistema circulatorio, tanto por el volumen de altas (14%) como en
costes globales (18%). El segundo le corresponde a las enfermedades neoplasicas, y en tercer y cuarto lugar
estan, respectivamente, las enfermedades del aparato digestivo y del aparato respiratorio, ambas con

parecido nimero de casos, pero con diferentes costes medios (mayores para las enfermedades digestivas)®.




Dentro de las enfermedades digestivas créonicas encontramos la Ell, cuyo término se emplea desde el
afo 1940 y agrupa fundamentalmente a dos patologias digestivas de caracter inflamatorio, la CU y la EC.
Ambas se reconocieron de manera relativamente reciente, en los siglos XIX y primer tercio del XX
respectivamente. Sin embargo, la primera descripcién clinica de “flujo fecal sanguineo” la encontramos en el

afno 1609 de la mano de Sydenham.

El término de CU fue utilizado por primera vez en 1859, por Samuel Wilks en una publicacién de un
grupo de pacientes con diarrea crdnica sanguinolenta que mostraban numerosas Ulceras en la mucosa del
colon. Durante los cien afios siguientes médicos europeos, americanos y de todo el mundo han buscado la

causa y los mecanismos de esta enfermedad, fracasando en su cometido %°.

Con respecto a la EC los datos permiten sospechar su existencia en el siglo XVIl en base a la
descripcion de las lesiones inflamatorias del intestino encontradas durante una autopsia, que estrechaban la
luz y que se describieron como “estenosis ileales”. Sin embargo, fue en 1932 cuando tres médicos
norteamericanos (Oppenheimer G., Ginzburg L. y Crohn B.B.) concluyeron que se trataba de una enfermedad
nueva localizada en el intestino delgado vy, treinta afios después, se confirmd la presencia de lesiones

granulomatosas de Crohn en el colon, denomindndose colitis granulomatosa de Crohn .

El caracter cronico de estas enfermedades, CU y EC, fue descrito por los clinicos, Michener,
Greenstreet y Farmer 3%, desde su descubrimiento, asi como el curso intermitente de la sintomatologia.
Ambas alternan episodios de inactividad con otros de agudizacién de sus sintomas, sujetos a multiples
factores precipitantes 3! pero dificilmente controlables en el dia a dia, como la genética, la respuesta
inmunoldgica, el estrés, las infecciones, los medicamentos y la alimentacidon, que a su vez generan
importantes gastos sanitarios’. Todo ello unido al inicio en edades tempranas, una baja mortalidad y el
importante incremento epidemioldgico sufrido en gran parte de la geografia mundial, especialmente en los
paises mas avanzados, ha conseguido que estas enfermedades dejen de ser consideradas “enfermedades
raras” para ser englobadas dentro de las enfermedades crdénicas del siglo XXI, situdndose en el ranking de los

problemas de salud de la sociedad actual ®.

Ademas de estos datos, el desconocimiento sobre su etiologia y la alta demanda de recursos
sanitarios que ocasionan estas enfermedades tan inconstantes han hecho que se enciendan las alarmas
cientificas, multiplicdndose en los ultimos 10 anos los estudios sobre sus factores desencadenantes y un
manejo de la enfermedad mas eficaz, a nivel terapéutico y conductual, que permita reducir los gastos

sanitarios y aumente su calidad de vida %26,
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1.2 Evolucion epidemioldgica y costes de la Ell

1.2.1 Incidencia y prevalencia.

Como se ha comentado en el apartado anterior, la Ell es comUnmente diagnosticada en la adultez
temprana, situando la edad media de diagndstico alrededor de los 30 afios. A pesar de esto, actualmente la
mitad de los pacientes son adultos jévenes entre 20 y 39 afos y un 25% de estos inician el proceso
inflamatorio antes de los 20 afios, un hecho de gran impacto en la calidad de vida de los pacientes al ocurrir
en una etapa de cambio en su desarrollo personal y profesional. En comparacion con otros paises
desarrollados, Espafia es uno de los que concentra una mayor proporcion de pacientes entre 20 a 29 ainos,
situdndose por delante de paises como Reino Unido, Alemania o Estados Unidos, y con niveles similares a

Italia 3.

En relacién a su mortalidad, generalmente esta ocasionada por las complicaciones de la propia
enfermedad tales como perforaciones, sepsis o hemorragia masiva, consecutivas a complicaciones
quirargicas o por procesos tumorales relacionados. Existe una gran variacién en los resultados de distintos
estudios de mortalidad relacionada con la Ell comparada con la poblacidn general. Esas diferencias indicaban
una mayor mortalidad que la de la poblacién general, en Italia 0,6 veces mayor, en Suecia 1,5 veces mayor y
en Espafia es 5 veces mayor. Sin embargo, en los Ultimos afios con la incorporacién al tratamiento de los
inmunomoduladores? y los farmacos anti-TNFa?, se ha producido una disminucién de la mortalidad. Los datos
indican que no se aprecian diferencias entre la mortalidad de la poblacién general y la EII*?, lo que ha
producido un incremento de su cronicidad. Los pacientes convivirdn con la enfermedad durante mucho

tiempo.

No existen diferencias importantes en la prevalencia entre hombres y mujeres, aunque la CU es
ligeramente mds comun en hombres y la EC méas frecuente en mujeres 3. En la mayoria de los estudios, la
incidencia en la EC es menor que la descrita para la CU. Sin embargo, esta ultima se mantiene estable durante

las ltimas décadas, en contraste con el importante aumento de la incidencia de la EC 34,

A nivel mundial, los primeros analisis epidemiolégicos sobre las EIl mostraban variaciones
importantes dependiendo de la localizacién geografica. Estas variaciones se adaptaban a un gradiente norte-
sur como podemos observar en las figuras 1y 4, de manera que los Paises Escandinavos, seguidos por Reino
Unido y Norteamérica poseian las mayores incidencias 3>3°. Sin embargo, un estudio posterior demostré que
se han estrechado estas diferencias, como se puede observar en las figuras 2 y 3 para la ECy parala CU en las
figuras 5y 6, apuntando un importante incremento de la prevalencia e incidencia en otras zonas del mundo,
como el sur y el centro de Europa, Asia y América Latina. Mas adelante veremos porqué este incremento

epidemioldgico se ha relacionado con el desarrollo econédmico y sanitario de los paises 3.

3 Los inmunomodulares son farmacos que inhiben el sistema de defensas del organismo reduciendo la reproduccion y
bloqueando la accidn de las células inmunoldgicas.

4 Los inhibidores del Factor de Necrosis Tumoral son medicamentos bioldgicos utilizados en procesos inflamatorios
crénicos autoinmunes como la Artritis Reumatoide, Artropatia Psoridsica y la Ell entre otras.
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Figura 3. Incidencia y prevalencia mundiales combinadas en la Enfermedad de Crohn entre 1980 y 2008.*
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Figura 6. Incidencia y prevalencia mundiales combinadas en la Colitis Ulcerosa entre 1980 y 2008.*
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En Europa las tasas de incidencia actuales de la Ell se han visto mds igualadas coincidiendo con una
reduccién en las diferencias socioecondémicas de estos paises. Aun asi existen algunas diferencias. La
incidencia en el Norte de Europa para la EC es de 6,3 y para la CU es de 11,4 casos por 100.000
habitantes/afio, mientras que en el Sur de Europa es de 3,6 y 8,0 casos por 100.000 habitantes/afio,
respectivamente®. Extrapolando estas cifras sobre el total de la poblacién europea, aproximadamente 731
millones en 2006. Estimariamos unos 78.000 nuevos casos de EC y 178.000 de CU cada afio y una estimacion

combinada de 256.000 nuevos casos de Ell por afio®.

En Espafia, hace 25 afios, la incidencia de la EC era de 0,4-5,5 casos por 100.000 habitantes/afio y
para la CU de 0,6-8 casos por 100.000 habitantes/afio’. Actualmente, aunque pueda haber alguna variacién
entre las incidencias de diferentes hospitales, regiones y comunidades, si revisamos los ultimos estudios,
poblacionales y prospectivos, observamos que no existen grandes diferencias entre ellos pero si destaca una
tendencia al alza (Tabla 1). A corto plazo estos datos podran ser contrastados con los resultados del vigente
“estudio epidemiolégico de la incidencia de la Ell en Espafia”, dirigido por Gisbert, desde la unidad de Ell del

Hospital Universitario de La Princesa, Madrid, y que cuenta con la colaboracién de numerosos centros de

todo el pais.

Autor Regidn Ao Ccu EC

C. Saro 200038 Gijon 1994-97 9,63 6,08
C. Saro 20033 Asturias 1994-97 9,52 5,95
L. Rodrigo 2004%° Oviedo 1999 9,1 7,5
A. Garrido 20044 Huelva 1996-03 5,2 6,6
A. Letamendia 2008*2 Pamplona 2001-03 13,65 7,85
P. Lopez 2009%3 Madrid 2003-05 7,75 9,12
J. Antén 2010% Céceres 2000-09 11,47 5,7

Tabla 1.Tasas de incidencias de enfermedad de Crohn y colitis ulcerosa en estudios poblacionales espafioles publicados
en los ultimos 15 afios. Elaboracion propia.

Siguiendo el gradiente norte-sur antes comentado, la prevalencia en Europa varia de 1,5 a 213 casos
por cada 100.000 habitantes para la EC, mientras que para la CU varia de 2,4 a 294 casos por cada 100.000
habitantes. Extrapolando estas cifras para la poblacién total europea estimamos que existen hasta 1,6
millones de personas con ECy 2,1 millones de personas con CU, es decir, un total de 3,7 millones de personas

con Ell en Europa ®.

En Espafia, la prevalencia también varia de norte a sur, siendo Asturias la regiéon que presentan las
cifras mas altas con 87,5 casos por 100.000 habitantes para la ECy 110 para la CU. En Andalucia, se presentan
cifras de prevalencia moderadas frente al resto, variando entre 25-48 casos por 100.000 para la EC y 44-100

para la CU 439,
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1.2.2 Cuantificacion del gasto de las ElIl.

Este aumento de la prevalencia e incidencia en las Ultimas décadas ha incrementado de forma
paralela las necesidades de recursos financieros destinados a su diagndstico, tratamiento y seguimiento,
generando un aumento de los costes directos asociados a la enfermedad. Ademas, y a pesar de no estar
directamente relacionados con la carga a los presupuestos sanitarios, los costes indirectos son especialmente
relevantes debido a las altas tasas de pérdida de productividad tanto temporales como permanentes que
estas enfermedades provocan en los pacientes’. Como apuntdbamos al inicio, esta demanda de recursos,
tanto directos como indirectos, la sittan como una de las patologias crénicas mas costosas para los servicios
sanitarios a nivel global. El coste sanitario total al afio en Europa se estimd en torno a los 4,6-5,6 billones de

euros®.

Los gastos directos han sido definidos por las tasas de hospitalizacién y cirugias de cada pais y por el
coste de los tratamientos farmacoldgicos. En un estudio inglés (2000)*, el coste para el tratamiento de la EC
se establecio en 3.416 libras por paciente y afio, mientras que para la CU el coste fue de 3.021 libras. Del
cual, el coste por la hospitalizacidn y la cirugia representaron mas de la mitad de la cuantia total. En general,
el coste por paciente se incrementd en 10 veces mas ante la necesidad de hospitalizacion. Datos similares
fueron reportados en Alemania (1997-2000)*¢, estimdndose un coste medio para la atencién ambulatoria de
3.171 euros por paciente y afios, sin diferencias entre patologias, y donde los medicamentos representaron el
85% de los costes totales. Mas recientemente, en 2006 %7, se publicé la media del coste total de la asistencia
médica en la Ell (atencion ambulatoria, diagndstico, hospitalizacidn, cirugia y medicamentos) en 8 paises
europeos, resultando 1.871 euros (4.884 SD) por paciente y afio durante los 10 afios de seguimiento de la
cohorte. Los costes fueron mayores en la EC (2.548 euros por paciente y afio) frente a la CU (1.524 euros por
paciente y afo), y también variaron segun los paises, siendo los mas altos en Dinamarca y los mas bajos en
Noruega. La asistencia hospitalaria supuso el 63% del coste en la EC y el 45% en la CU. Ademas, el coste por
hospitalizacion fue mucho mayor durante el primer afio del diagnéstico. No es sorprendente que los gastos
para la enfermedad leve o remision médica fueran los mas bajos, recalcando la importancia de un buen

control y manejo de la enfermedad desde la aparicion de los primeros sintomas para reducir los gastos.

La introduccion de los tratamientos bioldgicos (anti-TNFa) en la actualidad esta reestructurando los
gastos directos, representando 2/3 de estos en la EC y 1/3 en la CU, con un coste total durante 3 meses de

1625 euros en la ECy 595 euros en la CU, seglin un estudio realizado en los Paises Bajos (2014)°.

En Espafia, la cifra media de costes directos en la EC asciende a 7.722 euros por paciente y afo,
atribuyéndose al ingreso hospitalario la mayor parte de ellos, por delante de otros como la terapia

medicamentosa, segin se determind en un estudio en el que intervinieron 10 hospitales en el 20102,

Los costes indirectos de la enfermedad se asociaron fundamentalmente con las tasas de incapacidad
laboral y el incremento en la tasa de absentismo laboral.® La tasa global de incapacidad en Europa para la Ell

es del 25%, superior en la EC frente a la CU, y mas alta en pacientes jovenes y con mayor nivel educativo. Se
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llegé a estimar que un paciente con Ell podria llegar a enfermar 4 semanas al afo, estar de baja laboral

durante 3-6 semanas al afio y ser hospitalizado durante al menos 10 dias al afio %®.

Sin embargo, el impacto de esta discapacidad no es solamente econdmica, para el paciente supone
una importante limitacion en su vida que dificulta someramente los procesos de afrontamiento de la

enfermedad 225,

1.3. Etiologia y factores desencadenantes de la Ell

En el siglo XX, una vez descrita la enfermedad, los investigadores intentaron encontrar la causa sin
éxito. El estudio de las situaciones, las causas y los posibles factores que puedan determinar la agudizacién y
la remision de estos estados agudos de la enfermedad, ha sido un reto a lo largo de los afios que se extiende

hasta nuestros dias.

Sabemos que es un proceso inflamatorio mediante el cual el sistema inmunitario ataca tejidos del
tubo digestivo, provocando lesiones de distinta gravedad. También sabemos dénde se produce esta

inflamacion, pero aun en el siglo XXI desconocemos de una manera empirica la etiologia de la misma.

Actualmente, existe un amplio debate sobre el origen multifactorial de la Ell que complica las
funciones de prevencidn y deteccidn de esta. La importancia de una deteccién precoz la expone Burisch & en
su revisidn sistematica sobre la carga de la enfermedad. Presenta estudios que confirman una asociacion
entre la atencion temprana y el desarrollo de fenotipos de la enfermedad, menos agresivos, que permiten
una evolucion clinica mds controlada y estable que favorece el descenso en la tasa de cirugia y repercute mas

levemente en la vida del paciente y en su calidad de vida.

La teoria mas extendida para la causa de la Ell obedece a un mecanismo etiopatogénico
multifactorial, en el que intervienen factores de riesgo de origen genético, inmunitario, infeccioso, ambiental
y psicolégico 34 | Afiez y cols, en su articulo®, la resume diciendo que “posiblemente se desarrolla una
respuesta muy agresiva del sistema inmune del cuerpo ante un subconjunto de bacterias entéricas,
probablemente en un huésped susceptible genéticamente a la invasidn, y donde los factores ambientales
precipitan el comienzo o la reactivacién de la enfermedad. La mucosa intestinal contiene linfocitos y células
plasmaticas que, normalmente, sirven para proteger al cuerpo de las infecciones. En el caso de las personas
con Ell, el sistema inmunolégico parece reaccionar frente algunos alimentos, bacterias u otras sustancias que
reconoce como sustancias extrafias, atacando a las células de los intestinos. En este proceso, el cuerpo filtra
neutroéfilos y macréfagos al revestimiento de los intestinos donde se producen la inflamacién incontrolada y

cronica” (Figura 7).
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Figura 7. Factores que contribuyen al desarrollo de la enfermedad inflamatoria intestinal. Adaptacion propia de

la figura del articulo de Marianela Afiez *°.

Hoy dia sabemos que la Ell no es una enfermedad hereditaria. Sin embargo, uno de los factores
desencadenantes que mas expectativas han creado son los factores genéticos. En el 2000 se dio un gran paso
al lograse la caracterizacién del genoma humano y varios investigadores franceses y americanos descubrieron
que el gen NOD2 del cromosoma 16 confiere susceptibilidad para desarrollar esta patologia.! A pesar de
todo, no fue un hallazgo determinante, ya que por si solo este gen no desencadena la enfermedad >2. De
hecho, en la actualidad, se ha confirmado la naturaleza poligénica tanto de la EC como de la CU, incluso se ha
confirmado el concepto que se tenia antiguamente de que la CU y la EC son dos enfermedades diferentes,
encontrandose genes especificos y distintos para ambas enfermedades. Estos genes controlan funciones
biolégicas importantes, incluyendo la regulacién inmunoldgica, la integridad de la barrera mucosa y la
limpieza u homeostasis microbiana . Sin embargo, la presencia de un gen mutado no garantiza el desarrollo
de la enfermedad, ni predice quién la va a desarrollar, lo que subraya la importancia de los co-factores en la

iniciacion de la enfermedad *°.

Antes del descubrimiento del genoma humano se pensaba que la Ell era resultado de una respuesta
inmune adquirida descontrolada. De hecho, la terapia bioldgica con antiTNF-a, regulador de los linfocitos
Th1, ha contribuido positivamente y de una manera espectacular en un subgrupo de pacientes con recidivas
graves de EC y CU. Sin embargo, a raiz de conocer la implicacidn de varios genes en las respuestas inmunes,
se piensa que son ambas respuestas (innata y adquirida) las que se alteran provocando una pérdida de la

tolerancia a las bacterias comensales intestinales .

En relacidn a este punto, sabemos que la Ell no es una enfermedad infecciosa, sin embargo, como

acabamos de exponer, la microflora entérica puede estimular la respuesta inmune en pacientes con ECy CU,
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bien porque esta microflora esté alterada, o bien, porque el intestino responda de una manera anormal a

estas bacterias 5.

Por otro lado, varias teorias sobre factores infecciosos han propuesto que la Ell se desarrolla,
también, a través de disbiosis entre las bacterias daiiinas y de proteccion. La disbiosis es la teoria de
presentar irregularidades microbianas dentro del cuerpo, la cual sustenta el mecanismo de accién de algunos
factores de riesgo ambientales para la Ell. Esta disbiosis puede ser adquirida durante la infancia a causa de
algunos desencadenantes ambientales, o bien, tras sufrir una infeccién aguda. Muchos microorganismos se
han propuesto en la patogénesis de la Ell, incluyendo la Mycobacterium avium paratuberculosis, el virus del

sarampiony la Escherichia coli entre otros °.

Entre los desencadenantes ambientales que se han relacionado con la patogénesis de la Ell
encontramos el tabaquismo 3, el uso de antibidticos en la infancia ** y de medicamentos antiinflamatorios no
esteroideos (AINES) >°, las condiciones higiénicas %, la dieta®’, el estrés®%, la pildora anticonceptiva *° y la
lactancia materna °, que actlian tanto como desencadenantes de la enfermedad, como de factores de riesgo
en las recidivas. Todos ellos se relacionan, directa o indirectamente, con el nivel de desarrollo econémico del
pais, aunque los mecanismos por los cuales favorecen el inicio de la enfermedad o su reagudizacién aun no se
comprenden bien. Desde una perspectiva general, estos factores desencadenantes alteran la integridad de la
barrera mucosa, la respuesta inmune o el microambiente luminal del intestino, cada uno de los cuales tiene

un impacto en la susceptibilidad a la inflamacién °.

El tabaco, por ejemplo, ha sido un elemento de controversia en la Ell por su efecto daiiino sobre la EC
y protector sobre la CU, como se describe en un meta-analisis >3 realizado en 1989. Durante muchos afios se
ha especulado con este tema, hasta el punto de que algunos médicos prescribian parches de nicotina para
tratar la CU®%, actuacidon que estd totalmente descartada en la actualidad. En el 2014, un estudio sobre el
efecto de fumar en el curso clinico de la enfermedad confirmé el efecto negativo del tabaquismo en la ECy
rechazé el efecto beneficioso en la CU 6. A su vez, la magnitud de este efecto se vio modulado por otros
factores como el sexo *2, destacando la prevalencia del tabaquismo en pacientes de sexo femenino, en ambas

patologias, asi como un curso mas grave en las mujeres fumadoras con EC 52,

Otra posible causa desencandenante de esta enfermedad es la llamada “hipdtesis de la higiene”, que
se sustenta en la teoria de la disbiosis previamente comentada. Esta es una de las hipdtesis que explica la
diferencia en la incidencia de Ell entre las naciones desarrolladas y aquellas en desarrollo. Una revision de la
literatura publicada en 2008 sugiere que las personas menos expuestas a infecciones o a condiciones
insalubres en la infancia pierden organismos potencialmente “amigables” o microorganismos que estimulan
la inmunidad protectora y evitan procesos inmunoldgicos mas agresivos, ya que la exposicién a agentes
patégenos o parasitos, especialmente al principio de la vida, promueve el desarrollo de las células T
reguladoras. Esta alteracion del equilibrio de las especies de microbios beneficiosos frente a los agresivos
podria llevar a un entorno proinflamatorio luminal que impulsa la inflamacién intestinal crénica en un

huésped susceptible .
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En esta linea, otros factores ambientales presentes en la infancia de las personas, como la infeccién
por Helicobacter pylori, el tamafio de la familia, el ambiente urbano vy la exposicién a mascotas, también se
han relacionado con la predisposicién a desarrollar una Ell. Asi pues, vivir en condiciones mas salubres, en
familias menos numerosas, con una educacién mas higiénica, con mascotas higiénicamente mejor cuidadas,
con menos riesgos de adquirir infecciones entéricas y estilos de vida urbanos sustentan la teoria que

relaciona el incremento de la incidencia de estas enfermedades con el desarrollo econdmico del pais °.

Por ultimo y de forma destacada, los trastornos psicolégicos ocupan una posicidon clave en el
desarrollo de estas enfermedades crdnicas 2. Tradicionalmente se han descrito como una consecuencia de la
enfermedad 3, siendo bien conocido que las personas con EC y CU suelen mostrar una alta morbilidad
psicoldgica condicionada por estrés psicoldgico 8, ansiedad y depresidn 8. Parece que la mayor prevalencia
de estos trastornos en relacion con la poblacién general es debido a las incertidumbres de las
reagudizaciones, al régimen de tratamientos complejos y potenciales efectos secundarios y al impacto
negativo sobre su vida laboral y social®. Iglesias y colaboradores concluyeron, en su estudio sobre el impacto
psicoldgico®”, que mds de un tercio de los pacientes presentaban sintomas ansiosos y mas de un quinto
sintomas depresivos a pesar de estar en remision clinica. Tanto es asi, que cabe destacar que la mayoria de
los trastornos psicoldgicos descritos estarian relacionados con el tiempo transcurrido desde que debutd la

enfermedad y el impacto de esta en sus vidas, y no sélo con la reagudizacién de los sintomas *2.

Sin embargo, lo novedoso es que los ultimos estudios, revisados por Sergio Tobdn, en 2007 ©,
evidencian la implicacidn de factores psicolégicos en el curso de la Ell, tales como el estrés psicosocial, las
estrategias de afrontamiento y los sintomas psicopatoldgicos, como factores agravantes de la reaccidn del
cuerpo a la inflamacién, aumentando los sintomas de la EC o la CU %%, Es mas, existe un reconocimiento
creciente de los expertos en este campo de que el estrés psicolégico y la depresién pueden ser también
factores desencadenantes 4, aumentando la probabilidad de recaida® y credndose una bidireccionalidad en

la relacidn “trastornos psicolégicos-sintomas de la enfermedad”.

Un estudio en humanos demostré que el estrés inducido experimentalmente provocaba un
incremento en variables pro-inflamatorias que podrian contribuir a precipitar un brote de actividad en la
CU’, Otro estudio sugiere que la ansiedad y la depresién pueden estimular la produccién de citocinas
pro-inflamatorias y, por tanto, afectar de forma adversa al curso de la Ell’X. Los resultados de los estudios
en relacién al estrés y los acontecimientos vitales son dispares e incluso, en ocasiones, aparentemente
contradictorios®. Esto se debe, en parte, a que el disefio de los estudios para valorar este aspecto es dificil ya
que requieren un periodo de seguimiento largo en el que ocurran un numero suficiente de recaidas vy
poder demostrar su correlacién. Por otro lado, es preciso un alto grado de cumplimiento del paciente en los
registros diarios detallados de los acontecimientos de la vida y de los sintomas, sumandose que a menudo
hay cambios en el tratamiento durante el periodo del estudio que pueden producir confusiéon en los

resultados (como es el caso de los corticoides).
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Todos estos datos parecen mostrar que aunque el estrés, la ansiedad y la depresion tienen un papel
controvertido como desencadenante de la enfermedad y como factor favorecedor de la aparicion de
brotes agudos, si que intervienen y modulan la vivencia que el paciente tiene de la enfermedad. Es por
tanto, una prioridad prestar especial atenciéon a la posibilidad de trastornos psicolégicos producidos por el
estrés en pacientes con Ell, dado que su deteccidn puede ayudar a mejorar el curso de la enfermedad
o la vivencia que el paciente tenga de la misma’’. De hecho, las guias recientes para el manejo de la EC han
incluido recomendaciones para evaluar la ansiedad y la depresion y recomendar un tratamiento apropiado si

es necesario’?.

1.4. Caracteristicas clinicas de la EC y la CU.

La CU y la EC presentan un alto grado de similitud en cuanto a sintomas, factores de riesgo y
tratamiento, que en muchas ocasiones hacen dificil diferenciarlas. La principal diferencia entre ellas radica en
la zona del aparato digestivo donde se produce la inflamacién; mientras la CU afecta al recto y colon a nivel
de la capa mucosa con una distribucion uniforme y continua, la EC puede actuar de forma segmentaria y
transmural en cualquier parte del tubo digestivo, desde la boca hasta el ano, pudiendo encontrarse zonas de

intestino preservadas entre dreas de intestino afectado 73.

Las tres caracteristicas principales que ayudan a distinguir la EC de la CU son: a) compromiso de todas
las capas de la pared del tubo digestivo, b) discontinuidad de las lesiones y c) distribucién anatémica amplia®®.
Esta distincién en la localizaciéon de las lesiones es responsable de gran parte de las singularidades
sintomatoldgicas en cada patologia, como se puede observar en la tabla 2a. Cuando la EC afecta
exclusivamente al colon es preciso un diagnostico diferencial mediante el hallazgo de granulomas en las

muestras de biopsias, que son patognomonicos de esta patologia 7*.

Aunque la Ell afecta sobre todo al tracto gastrointestinal, debe considerarse como un trastorno
sistémico, ya que con frecuencia aparecen sintomas extra-intestinales que no siempre coinciden con la
actividad de la enfermedad intestinal. Algunas manifestaciones extra-intestinales (MEI), como la colangitis
esclerosante primaria y la espondilitis anquilosantes, tienen un curso independiente de la enfermedad
intestinal pero, en general, las MEI siguen el curso de la enfermedad de base y pueden tener un impacto
importante en la calidad de vida, la morbilidad y la mortalidad de estos pacientes. Las MEI afectan hasta al
50% de los pacientes con Ell y un 25% aproximadamente pueden tener mas de una MEI. Su prevalencia varia

entre la CU y la EC como se observa en la tabla 2b 7°.

Las complicaciones son afectaciones fisicas que pueden aparecer a lo largo de la Ell como
consecuencia de la agudizacién de sus sintomas habituales, o incluso, antes de hacerse el diagndstico. Las
complicaciones clinicas mas frecuentes por tipo de Ell se exponen también en la tabla 2b. En una revisién,
publicada en 20107%, sobre el curso natural de la enfermedad se expuso que la mitad de los pacientes

experimentaron complicaciones intestinales en los 20 afios tras el diagndstico y que sélo el 10% experimentd

20



un periodo de remision clinica prolongada. Tras iniciar terapia con corticoides un tercio de los pacientes

requieren tratamiento quirurgico y el riesgo de recurrencia postoperatoria fue del 55% después de 10 afos.

Colitis ulcerosa Enfermedad de Crohn

> Sintoma mds frecuente y comun

Diarrea . N
> Puede ir acompanada de sangre, mucus o pus
> Presente en la totalidad de los casos de CU, mientras que el porcentaje es
menor para la EC
> A mayor extensién de colon afectado mayor diarrea.
> Dependiendo de la gravedad del brote puede haber incontinencia mientras
el paciente duerme

Fiebre > Se inicia con el proceso inflamatorio
» Si es > 382C puede sefialar una posible infeccidn o brote agudo

. > Poco frecuente > 80% de los pacientes

Dolor abdominal
> Leve a moderado > Moderado a severo
> Cuadrante inferior izquierdo del | » Cuadrante inferior derecho del
abdomen abdomen o periumbilical

. > Muy frecuente > Poco frecuente

Rectorragia . .,

> A mayor gravedad mayor cantidad » Cuando hay afectacién del colon o

intestino grueso
>A  mayor gravedad mayor
cantidad

> Muy frecuente > Poco frecuente
Moco o pus en heces

> Suele ser permanente y se intensifica durante los brotes
> Posibles causa: rectorragia, déficit de absorcién de nutrientes y desnutricion
por falta de apetito

Anemia

P » Se intensifica en los brotes > Especialmente importante
Pérdida de peso . L . i . .
> Ligada a la pérdida del apetito cuando estd afectado el intestino
delgado
. . > Menos frecuente > Mas frecuente
Nauseas y vomitos
> Frecuente » Cuando afecta al colon o intestino
Tenesmo
grueso
Fatiga > Sensacién de cansancio permanente
> Prevalencia del 40% en remision de la enfermedad
> Se agrava por la anemia (en EC y CU) y por la pobre absorcidn de nutrientes
(en EC)
. > Poco frecuentes > Frecuentes. Prevalencia >10%
Lesiones anales T . . i ) )
> Irritacion perianal, fisuras, | > Fistulas, Ulceras o estenosis
hemorroides y abscesos

Tabla 2a. Comparacion de los sintomas intestinales que pueden acompafiar a la CU y a la EC 357377, Elaboracion propia.
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Colitis ulcerosa Enfermedad de Crohn

. . > En un 10% de los pacientes > En un 20-40% de los pacientes
Manifestaciones . ] . . ; ) .
> Afecta: articulaciones, piel, ojos | > Afecta: articulaciones, piel y
Extra-intestinales e higado 0jos.
.. > Prevalencia del 33,8% > Prevalencia del 71,5%
Complicaciones ) ; . ) . .
> Hemorragia digestiva por | > Obstruccién del intestino

sangrado de ulceras profundas, | delgado por inflamacion o
distension abdominal severa, | fibrosis crénica, distension
perforaciéon del intestino, | abdominal v perforacion
abscesos intraabdominales y | intestinal a modo de fistulas y
fracaso de la respuesta al | patologia perianal.

tratamiento médico.

Tabla 2b. Comparacion de las manifestaciones extra-intestinales y complicaciones entre la CUy la EC 357377, Elaboracion

propia.

Durante el Congreso Mundial de Gastroenterologia de Viena (1998)72 se publicé una clasificacién de
la EC en base a su localizacidon, entre otros aspectos. Posteriormente esta clasificacion se mejord
introduciendo otros pardmetros seroldgicos y ampliandola a la CU, creandose la conocida Clasificacién de
Montreal (2005)7°, utilizada actualmente a nivel mundial por todos los profesionales sanitarios para tipificar

estas enfermedades en base a su clinica de forma individualizada.

e Clasificacion de Montreal para la EC:

Comprende tres categorias: La edad de diagndstico (A), la localizacion de la Enfermedad (L) y el
comportamiento de la enfermedad (B). La categoria L y A parecen ser estables durante el curso de la
enfermedad, presentando un 40% afectacion ileal, un 20-30% afectacién cdélica pura y un 45% afectacion ileo-
cdlica.3® Sin embargo, la categoria B, que clasifica a los pacientes por su fenotipo (inflamatorio, estenosante o
fistulizante), esta sujeta al comportamiento que vaya adoptando la enfermedad con el tiempo, existiendo una
tendencia a evolucionar de fenotipos menos agresivos a otros que alteran estructuras %, relaciondndose con
un curso de la enfermedad mds inestable, con mayor necesidad de cirugias 3 y con un mayor impacto sobre

la calidad de vida 82. Esta clasificacién se expone en la tabla 3.
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Variable

Escala de estadificacion para cada variable

Edad del diagnéstico (A) Al: Menor de 16 afios

A2: Entrel7 y 40 ainos
A3: Mayor de 40 afios

Localizacion en el TG (L)

L1: lleal (afectacion del ileon terminal)

L2: Colon (afectacion del colon sin afectacion del ciego ni del intestino
delgado)

L3: lleocélica (afectacién del ileon terminal y cualquier segmento del
colon ascendente y recto)

L4: Tracto digestivo alto (indica la afeccidn afadida a cualquiera de la
anteriores de cualquier tramo intestinal préoximo al ileon terminal)

Patron clinico (B)

B1: Inflamatorio (las manifestaciones con inflamatorias, no
estenosante ni penetrante)

B2: Estenosante u obstructiva (predominan las estenosis, no hay
fistulas)

B3: Fistulizante o penetrante (presencia de fistulas y fisuras)

P: Enfermedad perianal (se afiade a los patrones anteriores cuando
coexiste una participacidn perianal: Blp, B2p o B3p)

Tabla 3. Clasificacion de Montreal para la Enfermedad de Crohn’®. (Siverberg, 2005)

e Clasificacion de Montreal para la CU:

Comprende dos categorias, la localizacion y la severidad de la actividad clinica (extrapolada del

indice de actividad clinica Truelove-Witts), como podemos observar en la tabla 4. Habitualmente comienza

en el recto y se extiende hacia el ciego. Un 20% presentara una colitis extensa, entre un 30 y 40%

presentara colitis izquierda y entre un 30 y 40% presentara proctitis ulcerosa 83.

Variable

Escala de estadificacion para cada variable

Localizacion (E)

E1: Proctitis ulcerosa (afeccidén limitada al recto; el limite superior de la
inflamacién no supera la unién rectosigmoidea)

E2: Colitis izquierda (afeccion limitada al coldn izquierdo; el limite superior de
la inflamacién no supera el angulo esplénico)

E3: Colitis extensa o Pancolitis (afeccion que se extiende desde el recto hasta
el angulo esplénico)

Severidad (S)

S0: Colitis en remisidn o silente (no hay sintomas de la enfermedad)

S1: Colitis leve (4 o menos deposiciones al dia con sangre, sin fiebre,
leucocitosis, taquicardia, anemia ni aumento de la VSG)

S2: Colitis moderada (criterios intermedios entre leve y grave, siempre con
signos de afeccidn sistémica leves segun indice de Truelove-Witts

S3: Colitis grave (6 o mas deposiciones diarias con sangre, fiebre (>37,5) o
taquicardia (>90lat/min) o anemia (Hb<10,5g/dl) o aumento de la VSG
(>30mm/h), a menudo con signos de afeccidn sistémica grave)

Tabla 4. Clasificacién de Montreal para la Colitis Ulcerosa’. (Silverberg, 2005)
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La valoracion de la severidad de la actividad clinica es vital en el adecuado manejo terapéutico, tanto
en la EC como en la CU, al ser ambas enfermedades recidivantes. Aunque en la clasificacion de Montreal de
la EC no se incluye, en la practica diaria se emplean los indices de actividad clinica para monitorizarlas
clinicamente, junto con otras técnicas radioldgicas, histolégicas y analiticas. De todas ellas dependeran las
decisiones terapéuticas ®. De hecho, términos como “actividad clinica”, “remisién” y “mejoria clinica” se

definen en base a las puntuaciones de estos indices 74

Los indices de actividad clinica son mas sencillos, rdpidos y econdmicos de aplicar y se vienen
utilizando desde 1955 2. Su utilidad se ha ido ampliando desde la mera determinacién de la gravedad de los
brotes, hasta establecer el prondstico del paciente, evaluar el efecto de los distintos tipos de tratamiento,
establecer unos criterios unificados para los profesionales sanitarios, e incluso, para medir el nivel de calidad

de vida como explicaremos en el apartado 2 de este marco tedrico .

El mas utilizados en la CU es el Truelove-Witts modificado (incluido en la clasificacion de Montreal de
forma adaptada)®® y en la EC, el CDAI (Crohn’s disease activity index)®’. Ambos se exponen en las tablas 5y 6

respectivamente.

Puntuacion
Variables
3 puntos 2 puntos 1 punto

Numero de deposiciones >6 4-6 <4
Sangre en las heces +++/++ + -
Hemoglobina (g/l):

-Hombre <10 10-14 >14

-Mujer <10 10-14 >12
Albumina (g/dl) <30 30-32 >33
Temperatura (2C) >38 37-38 <37
VSG >30 15-30 >15
Frecuencia cardiaca(lpm) >100 80-100 <80
Leucocitos (x1000) >13 10-13 <10
Potasio (meq/L) <3 3-3.8 >3.8
Al sumar los 9 parametros se obtiene una puntuacién equivalente a la
actividad clinica:
Inactivo (<11); leve (11-15); Moderado (16-21); Grave (22-27).

Tabla 5. Indice de “Truelove-Witts adaptado” para la CU 8. (Gomollén, 2012)
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Variables Parametro a Cuantificar para el calculo del CDA Factor
1. Numero de heces liquidas o muy blandas al dia. X 2
2. Dolor abdominal
Ausente=0; leve=1; moderado=2; grave=3 X5
3. Estado general
Bien=0; Regular=1; Mal=2; Muy mal=3; Terrible=4 X7
4. Presencia de:
- Artritis/artralgia
- lritis/uveitis
- Eritema nudoso/pioderma/aftas
- Fisura anal/fistula/absceso anal
- Otras fistulas
- Fiebre >37,82C en la ultima semana.
X 20
5. Toma de antidiarréicos: no=0; si=1 X 30
6. Masa abdominal: no=0; dudosa=2; si=5 X 10
7. Hematocrito (Hto)
Hombre=47- Hto; Mujer=42- Hto X 6
8. Peso corporal: (1-peso/peso ideal) x 100 X1
Las variables 1,2 y 3 hacen referencia a lo ocurrido al paciente en los 7 dias previos
a la consulta. Tras la suma se obtendrd una puntuacién que corresponderd a :
CDAI<150= no activo
CDAI 150-220= brote leve
CDAI>220= brote moderado
CDAI >450= brote grave

Tabla 6. indice “Crohn’s Diseases Activity Index” para la EC 84.(Nos, 2007)
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2 Calidad de vida relacionada con la salud en la Ell

2.1 Constructo de la CVRS en las enfermedades crdnicas

La esperanza de vida es la manera clasica de aproximarse al estado de salud de la poblacién. Algunos
autores consideran que este indicador habria llegado a su limite. La tendencia actual muestra que la
esperanza de vida aumenta 2,5 afos cada diez afios, por lo que no esta claro cuanto se prolongara en el
futuro. En cualquier caso, una poblacién con una esperanza de vida mayor no implica necesariamente que
todos los anos de vida en los que se incrementa este indicador sean anos en buen estado de salud. Conforme
se han ido produciendo las modificaciones en la estructura demografica se han modificado las causas de
enfermedad y muerte en la poblacidn, contribuyendo también a este hecho cambios mas amplios de caracter
socioecondmico, tecnoldgico, politico, cultural y biolégico. Por todo ello, el patrén epidemiolégico dominante
en la actualidad esta representado por las patologias crénicas, dentro de las que se encuadra la Ell. 8 Dado
que los problemas de salud de caracter crénico no tienen cura y no se traducen en mortalidad de forma
inmediata, las medidas tradicionales de resultados en medicina son actualmente insuficientes para evaluar el

estado de salud 2,

Con un énfasis especial en las enfermedades crénicas, muchos autores?*#°®°! nos han resefiado que
la salud no se debe medir sélo en clave de cambios en la frecuencia y gravedad de las enfermedades, también
debe incluir una estimacién del bienestar de la persona, como se puede deducir de la definicidn de salud de
la OMS (1948) como “el estado mas completo de bienestar fisico, mental y social, y no meramente la
ausencia de enfermedad”®?. Es por ello, que el objetivo en estas enfermedades incurables, segliin describe
Vinaccia (2005), no es otro que el de amortiguar el impacto que tienen sobre el bienestar del paciente para

mantener niveles de calidad de vida semejantes a los de la poblacién general®.

La Calidad de Vida (CV) es un concepto muy amplio y de gran subjetividad, de la cual no existe una
definicién universalmente aceptada. Este concepto estd presente desde la época de los antiguos griegos?4,
aunque su incorporacion dentro del campo de la salud de mano de Dubos (1975) es relativamente reciente,

quien la define como “la satisfaccidn de los individuos ante la realizacién de las actividades de cada dia”*.

A partir de ese momento, se produjo un creciente e inusitado interés popular y médico por la
calidad de vida, sobre todo en los pacientes con enfermedades crénicas y en relacion al aumento de la
esperanza de vida en las sociedades occidentales, desencadenando una serie de modificaciones en su

constructo?*.

Hornquist en 1989, amplié el concepto definiéndola como “la percepcidn global de satisfaccién en
un determinado nimero de dimensiones clave, con especial énfasis en el bienestar del individuo”®*. Ya
entonces, el interés de las ciencias de la salud no era solamente ofrecer mas afios de vida, sino que esos afios
se vivieran con la mejor calidad de vida posible, lo que se tradujo en un brusco incremento de la produccién

cientifica para conocer el punto de vista del propio enfermo sobre su estado de salud ante procesos que
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carecen de curacién?*. En 1973 eran Unicamente 5 los articulos que aparecian en la base de datos Medline
con la palabra clave quality of life. Este nUmero se incrementd de forma casi exponencial, siendo durante los

siguientes periodos de cinco afios 195, 273, 490 y 1.252 los articulos localizados mediante el mismo criterio.

95

Afios mas tarde, en 1995, Felce & Perry proponen agregar al concepto teérico de CV la necesidad de
considerar los valores personales, aspiraciones y expectativas. Quedando la ecuacion de la siguiente

manera®®:

CV= (Condiciones de vida + Satisfaccién con la vida)* Valores

Bajo este concepto, cambios en los valores, en las condiciones de vida o en la percepcién, pueden

provocar cambios en los otros, bajo un proceso dinamico.

En esta categoria de definiciones podria incluirse la planteada por la OMS, que, en un intento de
lograr estudios comparativos e internacionales, desarrollaron un grupo de trabajo en CV (World Health
Organization Quality Of Life — WHOQOL), el cual propuso una definicién propia: “la percepcién de un
individuo de su situacion de vida, desde el contexto de su cultura y sistemas de valores, en relacién a sus
objetivos, expectativas, estdndares y preocupaciones” (WHOQOL, 1995)%’. Los investigadores explicitaron
algunas de las caracteristicas del constructo, tales como: a) la CV es subjetiva, b) la CV posee una naturaleza
multidimensional y c) la CV incluye tanto funcionamientos positivos como dimensiones negativas. Este
modelo planteado por la OMS, a través del grupo WHOQOL, fue diagramado por Urzda®® tal como se observa

en la figura 8.

Calidad de Vida
[ |
Percepcion Objetiva Autoreporte subjetivo
A r N
Dominio Fisico Dominio Psicologico Medio Ambiente
Nivel de Relaciones E.splyrltuahdad.,
. . religion, creencias
Independencia Sociales
personales

Figura 8: Diagrama del modelo conceptual de la calidad de vida de la OMS, por Alfonso Urzua (2012)°%8.
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Esta definicién conceptual diferencia claramente las evaluaciones de la persona de su
funcionamiento objetivo, capacidades y conductas y los autoreportes subjetivos, en términos de
satisfaccion/insatisfaccién, con estas conductas o capacidades evaluadas en las seis dimensiones

propuestas®,

Con el objetivo de introducir esta percepcién del paciente como medida de los resultados en salud,
durante la década de los 90, se ha desarrollado un nuevo concepto, la Calidad de Vida Relacionada con la
Salud (CVRS). Este es, pues, un concepto subjetivo que traduce la percepcidn que tiene de la salud el propio
paciente y su influencia sobre diversas dimensiones de su vida (fisica, emocional y social)®*. Una de las
primeras definiciones, y de las mas utilizadas, fue la propuesta por Calman (1984)°° como ”la diferencia en
un periodo de tiempo especifico entre las esperanzas y expectativas del individuo y las experiencias reales
percibidas”. En esa linea, Casellas y Lopez'®, analizaron la subjetividad del concepto y resumieron todos los
factores que podrian estar influyendo en las personas a la hora de valorar su percepcion de la salud. (Figura

9)

Salud
Apoyo familiar Personalidad
A 4
Cultura —»-
.. . Educacién
Experiencias previas
Estado de animo

Figura 9. Principales variables moduladoras de la CVRS. (Casellas, 2004)%®.

En el caso de las enfermedades crdnicas, Vinaccia y Orozco, ponen de manifiesto la necesidad de
concebirlas desde una perspectiva biopsicosocial, como un sistema dinamico de interacciones funcionales
entre diferentes factores, en el que la modificacion de uno de ellos produce alteraciones en los otros,
cobrando especial interés las estrategias que permiten la convivencia diaria con la enfermedad.®? Es
necesario recordar que la percepcién de la normalidad o anormalidad de una condicién fisica o mental esta

de acuerdo a un grupo de referencia, teniendo la cultura un marcado efecto sobre la salud y la enfermedad.®®
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Parece existir consenso entre los investigadores sobre este constructo holistico de la CVRS del
paciente crénico como expone Rodriguez-Marin en su revision, siendo preciso valorar el impacto de la

enfermedad en 4 dimensiones de su vida®3:

A) Nivel de autonomia. Se refiere a la capacidad para ejecutar una gama de actividades que son normales

para la mayoria de las personas y que se encuadran dentro del autocuidado tales como alimentarse,
vestirse, bafiarse y usar los servicios, la movilidad como capacidad para moverse dentro y fuera de casa

y las actividades fisicas tales como andar, subir escaleras, etc.

B) Presencia y gravedad de sintomas clinicos (relacionados con la enfermedad y relacionados con el

tratamiento). Estos varian en funcién del tipo de enfermedad, del estadio, de los efectos secundarios y
adversos de los tratamientos, de la pluripatologia, la alfabetizacién del paciente sobre su enfermedad y

su autocuidado en salud, etc.

C) Situacidon emocional relacionada con la adaptacidn psicoldgica. Aunque hay diferencias importantes,

numerosos estudios han puesto de relieve niveles elevados de distrés psicolégico entre los pacientes de

enfermedades crénicas.

D) Soporte social relacionada con la adaptacidn social. El trastorno de las actividades sociales normales es
bastante comun en los enfermos crénicos, y es el resultado de diferentes factores como: limitaciones
funcionales debidas al dolor y/o fatiga; miedo a ser una carga para los demas; el azoramiento por los
sintomas o las discapacidades; sentimientos de incomodidad entre los miembros de la red social laboral

y/o familiar, etc.

En consecuencia, cuando preguntamos por la CVRS en enfermos crdnicos, como es el caso de la Ell,
estamos preguntando, ademas de por la evaluacion global que realiza el propio paciente sobre la calidad de
su vida, por su nivel de autonomia, en qué medida presenta sintomas dolorosos o discapacitantes y, de forma
destacada, por su nivel de adaptacidn psicolédgica (cognitivo-emocional-conductual) y de adaptacién social, a

menudo ausente en las valoraciones de los especialistas 3.

En este sentido, la North American Nursing Diagnosis Association® (NANDA)¥! clasifica todas aquellas
respuestas que las enfermeras identifican y tienen capacidad de abordar. Entre estas, el diagndstico de
enfermeria “deterioro de la adaptacién”, definido como la situacion en que la persona no es capaz de
introducir en su vida o su conducta las modificaciones requeridas por el cambio experimentado en su salud.
Los resultados que la enfermera debe valorar de este proceso de adaptacién se describen en la Nursing

Outcomes Classification (NOC)® codificados de la siguiente manera®?;

5 La NANDA es una sociedad cientifica de enfermeria cuyo objetivo es estandarizar el diagnostico de enfermeria. Fue
fundada en 1982 para desarrollar y refinar la taxonomia de diagndsticos de enfermeria.

6 La NOC es un sistema de clasificacién que describe los resultados de un paciente ante intervenciones enfermeras. Cada
resultado contiene un conjunto de indicadores validados para medir el logro del resultado (Sarks, 1994)
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e Conocimiento: asistencia médica (cédigo 1824). Se define como la magnitud de la comprension
sobre la informacion relacionada con la enfermedad necesaria para alcanzar y mantener una salud

6ptima. Representa lo que un paciente debe de saber para su propio autocuidado.

e Conducta terapéutica: enfermedad o lesion (cédigo 1609). Se define como el conjunto de acciones
personales que se realizan con el fin de favorecer un mejor control de la enfermedad. Representa las

conductas encaminadas a potenciar el autocuidado.

e Adaptacion psicosocial: cambio de vida (codigo 1305): Se define como el uso de estrategias de
superacion efectivas ante un cambio de vida, potenciando el afrontamiento adaptativo y Ia

resiliencia’ y controlando la frustracién o superacién producida por el estrés.

e Soporte social (cdédigo 1504). Se define como la disponibilidad percibida y provisidn real de ayuda

segura de otras personas.

Claramente podemos observar la coincidencia existente entre estos indicadores del proceso de
adaptacion descritos en la NOC, con las 4 dimensiones del constructo de CVRS consensuado por los

investigadores y descrito por Rodriguez-Marin.

2.1.1 El afrontamiento y el apoyo social en relacion a la CVRS.

Para la investigacién y practica enfermera, el afrontamiento de la enfermedad, el apoyo social y la
calidad de vida constituyen elementos de preocupacion constante. Esto es asi debido a que el principal objeto

103 es conocer la respuesta de las personas a procesos

de trabajo de las enfermeras, segin Marjory Gordon
vitales o problemas de salud, sin olvidar que los profesionales enfermeros y enfermeras constituyen el

principal grupo de apoyo para las personas con enfermedades crénicas y para sus familiares®.

Las enfermedades crdnicas, al tratarse de trastornos organico-funcionales, producen limitaciones
permanentes en la vida cotidiana del individuo, las cuales generan situaciones de estrés cuando el paciente
ve alterada sus expectativas personales. El estrés es una respuesta inespecifica del organismo ante una
situacion de peligro. Cuando una persona estd ante una situacidn que percibe como estresante o
desbordante de sus propios recursos pone en marcha una serie de mecanismos cognitivos y conductuales
(estrategias) para manejar o neutralizar dicha situacidn. A este proceso de adaptacién a los cambios y control
del estrés es lo que se conoce como afrontamiento o coping'®. En la NANDA, el diagnéstico de enfermeria
“afrontamiento o tolerancia al estrés” existe desde 1985 y se define como la forma en que el paciente hace

frente o se adapta a los acontecimientos/procesos vitales estresantes.

7 La resiliencia es la capacidad de superar los eventos adversos, y ser capaz de tener un desarrollo exitoso a pesar de
circunstancias muy adversas. (Elisardo Becofia Iglesias, 2006)
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Schwartzman?*, coincidiendo con Felce y Perry, explica que los procesos de adaptacién a las
situaciones llevan consigo cambios en los valores personales, aspiraciones y expectativas iniciales. Por tanto,
el resultado de aplicar estrategias de afrontamiento y la adecuacién de las expectativas permitira que la
brecha entre expectativas y percepcién de la situacién actual no sea tan desproporcionada?*. Incluso en
aquellas personas que padecen una enfermedad grave, reconocer su existencia y afrontarla activamente

disminuye la ansiedad causada por la tensién que genera la enfermedad y proporciona una mayor CVRS%,

Actualmente existen tantas categorizaciones de las estrategias de afrontamiento como autores
han abordado el tema. Los estudios realizados ponen de manifiesto que la utilizacion de estrategias de
afrontamiento activas conductuales, es decir, aquellas que estan orientadas a solucionar el problema,
estan asociadas a mejor bienestar fisico. Por el contrario, las estrategias evitativas centradas en el control
emocional del estrés parecen estar asociadas a un mayor malestar fisico y un deterioro de la CVRS. En las
enfermedades crdnicas las estrategias de afrontamiento centradas en las emociones, enfocadas a reducir la
sensacion de frustracion y superacién ante los acontecimientos estresantes de la vida, parecen ser las mas

empleadas.

Para valorar la capacidad de afrontamiento o control del estrés en este estudio de investigacidon
hemos utilizado la Escala del Estrés Percibido (EEP) y sus tres factores: afrontamiento emocional,
afrontamiento conductual y autocontrol. Dicha escala fue disefiada para medir el grado de adaptacion
psicosocial por la que los individuos evallan situaciones como estresantes y los items evaltan el grado de
autocontrol en sus vidas, la capacidad de resolucidn de problemas y la sensacién de frustracidn o superacién

antes los cambios imprevisibles.

La intervencion de enfermeria, desde el enfoque biopsicosocial, juega un papel importante como
soporte de los paciente en el proceso de afrontamiento de la enfermedad desde la aparicién de los primeros
sintomas. Como describe Holman, al educar al paciente y al involucrarlo en su autocuidado se consigue un
mejor control de la enfermedad, con mayores periodos de remisién y, consecuentemente, con una reduccion
en la demanda de recursos sanitarios (hospitalizaciones, cirugias, urgencias,...), abaratando los costes?®1?’,
Son escasos los estudios que han cuantificado el ahorro que implica el manejo del paciente de inflamatoria
por parte de enfermeria, pero uno de ellos, publicado en 2014, traduce la intervencién enfermera, a través

de una consulta telematica, en un ahorro medio estimado entre los afios 2009 y 2011 de 73.603 euros'®.

Dentro de los recursos de adaptacion del paciente, el apoyo social es uno de los recursos mas
importantes con respecto a la enfermedad en general, y a la enfermedad crénica en particular'®. Las
enfermedades crdnicas rebasan los marcos institucionales sanitarios y abarcan la vida cotidiana de la persona
asi como sus redes sociales. Por tanto, son los amigos, los compafieros de trabajo, los familiares y la pareja
quienes se convertiran en los principales actores, testigos y convivientes de dichos procesos crénicos. Sus
efectos sobre el bienestar y la salud se han conceptualizado desde dos modelos diferentes. Por un lado se

sostiene que el apoyo social favorece el bienestar y la salud independientemente de los niveles de estrés del
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individuo. Por otra parte, desde el modelo de amortiguacién se sostiene que el apoyo social sirve como

fuente de proteccién de los efectos patogénicos de los eventos estresantes muy intensos o prolongados.

Varios autores han aportado evidencias concluyentes en adultos respecto a la influencia positiva del
apoyo social en la salud y en la calidad de vida en general, y mds aln en personas con enfermedades
crénicasi®® !, De la misma forma, la ausencia de una red de apoyo social o la presencia de una red de apoyo
social debilitante tienen efectos negativos sobre la capacidad de adaptacién!®4. En este sentido, los juicios
de valor que se crean en la sociedad entorno a las enfermedades crdnicas llevan implicito una carga
valorativa que a modo de etiqueta generan un proceso de estigmatizacién que suelen tener una intensa

connotacién de automarginacién y autoexclusiéon?2,

La familia es la primera red de apoyo social del individuo. Por un lado constituye uno de los espacios
de vida mds profundamente impactados a partir de la aparicién de una enfermedad crénica y a la vez, uno de
los espacios que mayor potencial sostiene para revertir positivamente la situacion de salud. Los sujetos
suelen referirse a la familia como la fuente de apoyo (material, pero sobre todo emocional) por excelencia,
donde las acciones de acompafamiento a lo largo de todo el proceso, de comunicacién, de busqueda activa
de soluciones, y de provisién de cuidados, se convierten en estimulos fundamentales para atenuar el impacto

de la enfermedad, fomentar la adhesién al tratamiento y lograr la recuperacién de la salud.!?

2.2 Utilidad de la medida de la CVRS

El uso de la CVRS ha ido evolucionando desde indicador del estado de salud en las sociedades
occidentales, como hemos comentado anteriormente, hasta modelo de evaluacién de las consecuencias de
las enfermedades crénicas™>13, En base a esta diversidad funcional, Casella y Vivancos (2004) han sintetizado

las posibles aplicaciones de la informacidn recabada por este pardmetro, como se muestran en la figura 10,

Valoracion del resultado
de una intervencion

Valoracion del impacto
personal, familiar y social
de la enfermedad

Medida del resultado en
estudios clinicos

Mejorar Evaluar la
conocimientos calidad de la
de una enfermedad asistencia

Desarrollo y medida del
impacto de programas
sanitarios

Identificacién ‘de‘
necesidades sanitarias

Realizacién de
analisis econdmicos

Figura 10: Aplicaciones de la medicion de la CVRS. (Casellas, 2004)'¢
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En el campo de la Ell, hace tres afios se publicéd un estudio longitudinal ** sobre la utilidad de la
medicidn de la CVRS en una poblacién de jévenes diagnosticados de Ell, que estaban siendo tratados en una
clinica pediatrica en los Estados Unidos. Se recogieron datos demograficos, se valord la CVRS (Pediatric
Quality of Life Inventory, PedsQL 4.0 ), los signos de depresidn (Children’s Depression inventory: Short Version,
CDI:S y Beck Depression Inventory-Second Edition, BDI-Il) y la gravedad de la enfermedad (Physician Global
Assesment of Disease Severity, PGA) y se recogio la demanda de atencion sanitaria (llamadas telefdnicas,
servicios psicoldgicos, visitas a la clinica, ingresos hospitalarios relacionados con Ell y visitas a urgencias)
durante 12 meses a partir de la valoracién inicial, de forma retrospectiva mediante la revisién de las historias
clinicas. En él se concluia que niveles de baja CVRS en los jévenes eran predictivos de una mayor utilizacién de
asistencia sanitaria, obteniéndose modelos de regresion lineal significativos (controlando parametros
demograficos y clinicos) con el nimero de ingresos hospitalarios (F(6,99)=2,62, p=0,02, R?=0,18), el nimero
de visitas psicoldgicas (F(6,103)=6,04, p=<0,001, R*=0,27) , el niumero de visitas al servicio de urgencias
(F(6,99)= 3,27, p=0,006, R?=0,17), el nimero de llamadas telefénicas al especialista (F(6,103)=2,67, p=0,02,
R2=0,14), el nimero de visitas al especialista de Ell (F(6,103)=3,99, p=0,01, R?=0,20) y el numero de visitas al
servicio de ayuda para el control del dolor F(6,103)=3,47, p=0,04, R*0,18).

Por lo tanto, un deterioro en la CVRS puede servir como predictor en la evolucién de la enfermedad
y en la demanda de asistencia sanitaria, proporcionando un mejor manejo de casos y la asignacién de
recursos en funcién de las necesidades. Claramente, el uso de la CVRS en la practica clinica puede ser un

método eficiente para el ahorro en los costos de salud y en la utilizacién de los recursos.

2.3 Instrumentos de medida de la CVRS en la Ell

La evaluacién de la CVRS, en base a su constructo, debe incluir todas las areas de la vida impactadas
por la enfermedad o su tratamiento: la fisica, la psicoldgica, la social y la funcional. Desde mediados del siglo
pasado, existen multiples pruebas psicométricas objetivas que incluyen las diferentes categorias funcionales

del paciente y calculan una puntuacién global de la CVRS en pacientes con enfermedades crénicas °°.

Para evaluar la CVRS existen diferentes procedimientos. Los mas utilizados son la entrevista personal
y los cuestionarios. Estos ultimos se componen de un nimero determinado de preguntas o items que se
pueden contestar de tres maneras: mediante respuestas dicotdmicas, rangos sumativos mediante escalas
Likert (se ofrece un rango de posibilidades para manifestar el grado de acuerdo con el enunciado; p. €j., «me

sucede siempre/me sucede a menudo/casi no me sucede/no me ocurre nunca») o escalas analdgicas *°.

Los instrumentos de medida de la CVRS se clasifican: segun su contenido, en perfiles de salud (miden
dimensiones genéricas de la salud) o medidas de utilidad (evalian la relacion coste-utilidad de los
tratamientos); segun su aplicacidn, en genéricos (pueden utilizarse con la poblacién general) o especificos
(destinados a enfermedades o grupos poblacionales predefinidos); y segln su valoracién, pueden ser globales

(proporcionan una impresion global unidimensional de la CVRS) o multidimensional.
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Cada tipo de instrumento tiene sus ventajas e inconvenientes; asi, por ejemplo, los cuestionarios
genéricos permiten comparar el impacto de diversas enfermedades, pero son poco sensibles y cabe la
posibilidad de que no valoren aspectos importantes de enfermedades concretas; en cambio, los instrumentos
especificos permiten objetivar cdmo evoluciona una enfermedad pero sélo son aplicables a esa enfermedad.

De modo que debe usarse uno u otro o sus combinaciones en funcién del propdsito de su aplicacion?®.

El cuestionario EuroQol-5d (EQ-5D) es un instrumento genérico de medida de la CVRS. Se disefidé
como un cuestionario sencillo que pudiera ser administrado de todas las formas posibles (correo,
autoadministrado, entrevista)’'®. Presenta una elevada sensibilidad a los cambios (0.71), coeficiente de
correlacion intraclase del 0.70 y una correcta validez, correlacionandose adecuadamente con los indices
clinicos de actividad y otros cuestionarios de salud!?®>. Ofrece una descripcién del estado de salud del
individuo en base a 5 dimensiones de la CVRS (movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas,
dolor/malestar y ansiedad/depresion), y el valor de la calidad de vida global del individuo. Entre sus
desventajas se encuentran las propias de los instrumentos genéricos en relacién a su baja capacidad
discriminativa y su baja sensibilidad frente a otros instrumentos especificos. Ha sido validado a muchos
idiomas, entre ellos al castellano por Rue y Badia en 1996 %6, quienes, unos afios mas tarde, establecieron el
punto de corte de normalidad (=0.9) en la poblacidn espafiola sobre una muestra de 12.245 personas!’. Es el
instrumento genérico empleado en este estudio para medir la CVRS en los pacientes con Ell, dado que es el

mas completo y ofrece una gran variedad de posibilidades de uso e interpretacién de los resultados.

La mayoria de los instrumentos de medida especificos de CVRS que se han publicado en Espaiia han
sido traducciones y validaciones al castellano de cuestionarios ya publicadas en otros paises. Badia y cols
hacen una recopilacidon exhaustiva de los sesenta y un cuestionarios de salud existentes en nuestro pais hasta
1999 (29 genéricos y 32 especificos), clasificando los especificos en cinco bloques; cuestionarios de
enfermedades respiratorias, osteoarticulares, oncoldgicas, neuroldgicas y miscelaneas, donde se

encontrarian los de EII*8,

En la Ell, inicialmente, los indices de actividad clinica de la CU y de la EC se utilizaron para medir la
influencia de la enfermedad en la CVRS, sin embargo no siempre se obtenia una relacién directa entre la
gravedad de la Ell y el deterioro de la CVRS. Consecuentemente se fueron desarrollando otros cuestionarios

especificos que aportaran una visién mas real del verdadero impacto de esta patologia en la CVRS.

El primer cuestionario especifico para medir la CVRS vino de la mano de Mitchell y Guyatt'®®, en
1988. Ya entonces se valoraban 30 items clasificados en 5 dimensiones (sintomas intestinales, sintomas
sistémicos, funcién emocional, afeccion social y afeccion funcional). En la publicacion original no se describen
las caracteristicas psicométricas. Los resultados de la aplicacidn de este cuestionario ponen de manifiesto que
los sintomas digestivos (especialmente el nimero de deposiciones y el dolor abdominal) y los sintomas
sistémicos (sobre todo el cansancio y la sensacion de encontrarse mal) tienen el mayor impacto sobre la
CVRS. La afectacidon social y funcional son, en cambio, las dimensiones menos alteradas en los pacientes

investigados.
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Actualmente, para la medicidon de la CVRS en la Ell existen varios cuestionarios especificos de los
cuales el Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ) es el mas utilizado. Fue disefiado por Guyatt y
Mitchell en la Universidad de Mc-Master de Ontario, Canadé, en 1989 12° con vistas a su aplicacién en ensayos

clinicos.

Este cuestionario se cred para ser autoadministrado. Existen varias versiones, siendo la original la de
32 items'?® distribuidos en 4 dimensiones: sintomas intestinales (10 items, sintomas sistémicos (5 items),
funcién emocional (5 items) y funcion social (12 items). Los items se respondian mediante una escala Likert
puntuada de 1 (peor CVRS) a 7 (mejor CVRS), con lo que el indice global obtenido al contestar el cuestionario
tiene un rango de 32 a 224 puntos. Fue traducido y validado a diferentes idiomas, incluido el castellano. Pallis
y cols 2 verificaron los procesos de validacién empleados en nueve de estas traducciones, incluida la versién

espafiola, examinando la traduccién, la validez de constructo, la confiabilidad, y la sensibilidad al cambio.

Posteriormente, Love y Irvine, construyeron una version modificada del IBDQ para ser utilizada
también en pacientes ambulatorios con ElI'?2, Estaba formada por 36 items distribuidos en 5 dimensiones:
sintomas intestinales (8 items), sintomas sistémicos (7 items), afectaciéon social (6 items), afectacidn
emocional (8 items) y afectacion funcional (7 items), como nueva dimensién a valorar frente a la CVRS. Cada
pregunta se contesta con la misma escala Likert de 7 puntos, con lo que el indice global que se obtiene puede
oscilar entre 36 y 252 puntos. La version espafiola del IBDQ de 36 item que realiz6 Lopez-Vivancos y cols!?
tiene unas excelentes propiedades psicométricas de consistencia interna (o de Cronbach superior a 0,9),
validez (prueba del tamafio del efecto superior a 1,7) y fiabilidad (coeficiente de correlacidn intraclase
superior a 0,8) similares a las del original canadiense, y puestas de manifiesto en un estudio en 211 pacientes

con CU o EC.

Un paso importante en la investigacion de la CVRS en la Ell lo dieron, Huamdn y Casellas, en 2010%4,
al determinar el umbral de normalidad para el cuestionario IBDQ-36 mediante un estudio transversal en el
que participaron 218 pacientes, 104 con CU y 114 con EC, de los cuales el 60% estaban en remisién. Todos los
pacientes que participaron en este estudio rellenaron dos cuestionarios de calidad de vida: el especifico
IBDQ-36 y el genérico EQ-5D. El calculo del punto de corte para la normalidad en el IBDQ-36 se realizd
mediante un analisis de regresidn lineal entre el IBDQ-36 y el EQ-5D, tomandose como referencia la
puntuacién de normalidad del EuroQol-5D*'". El umbral de normalidad para el IBDQ-36 fue establecido en
209 punto, que mediante el andlisis de curvas ROC obtuvo una alta sensibilidad y especificidad (del 74% y
71% respectivamente) con un area bajo la curva de 0,85. Por lo tanto, es correcto considerar que una
puntuacién igual o mayor de 209 en el cuestionario IBDQ-36 pronostica correctamente una CVRS comparable

con la poblacién general en pacientes con Ell.

Mas tarde, y para facilitar la aplicacién practica del cuestionario, se elaboré una version reducida con
s6lo 10 items, conocida como Short Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (SIBDQ)'%. Las preguntas del
SIBDQ se contestan con la misma escala Likert de 7 puntos, con lo que se obtiene un indice con un rango de

10 a 70 puntos. Fue inicialmente validado para los pacientes con EC, aunque trabajos posteriores han
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demostrado su validez también en pacientes con CU'?%. Este cuestionario ha estimulado la creacién de
nuevos cuestionarios reducidos, como el de Han et al'?’ en inglés, con 10 items para la CU, o el de Alcald et

al'? en castellano de 9 items para la ECy la CU.

Ademas del citado IBDQ y sus variantes, se han disefiado otros cuestionarios especificos para la
medida de la CVRS en la Ell. Entre ellos cabe destacar en primer lugar, el Rating Form of IBD Patient concerns
(RFIPC) de Drossman et al (1989)!?°. Cuestionario autoadministrado de 21 items que se respondia mediante
una escala visual analdgica (EVA). Posee una adecuada fiabilidad de 0,87, con una reproducibilidad test-retest
del 90%. Y en segundo lugar, el Cleveland Clinic IBD Scale de Famer et al*3°, que tiene una validez comparable

a la del IBDQ pero el inconveniente de ser menos utilizados y no estar disponibles en castellano.

La utilizaciéon de los instrumentos de medida de la CVRS en la Ell ha permitido ampliar el

conocimiento de la repercusidn de la enfermedad, lo que a su vez facilita una atencién global al paciente. .

2.4 CVRSenlaEl

En el primer punto de este capitulo hemos descrito como la sintomatologia intermitente e
imprevisible de la Ell impacta gravemente en el sistema sanitario a nivel de gastos econdmicos directos, pero
es tanto o mas importante describir el impacto que se produce en la vida de la personas, que afecta a su
calidad de vida, y que, a la postre, repercutira en un aumento del gasto social y una evolucién de la

enfermedad mas inestable, con mayor demanda de recursos. %

Algunos autores, como McCormick, Viazis y Lonnford, han analizado el impacto de la enfermedad en
la vida del paciente en sus propias palabras, mediante extensos estudios cualitativos. Extrapolando el
constructo de CVRS en las enfermedades crdnicas a la Ell, analizamos brevemente el impacto en sus cuatro

dominios:

A) Nivel de autonomia: En el caso de la Ell, es una enfermedad muy limitante para la persona %. La

incertidumbre en la aparicién de los sintomas (dolor abdominal y articulares, incontinencia fecal,
fatiga,..) les impide llevar un funcionamiento normal en el dia a dia, haciendo que experimente miedo y
ansiedad por esa falta de control y tengan que desarrollar estrategias de supervivencia. Los pacientes
reportan que solo pueden ir a los sitios que tienen aseos de facil acceso (concepto del “bafio mapeo”).
Ademas tienen que controlar la dieta (“rituales alimentarios”) y aun asi los alimentos pueden sentarles
mal. El cansancio y los dolores constantes les incapacita en su propio autocuidado, en la movilidad y en
las actividades fisicas a diario incluso en los periodos de remisién, en linea con otros estudios sobre alta

133

tasas de fatiga asociada a la enfermedad 3132, |a mala calidad del suefio'* y el estrés percibido®®*.
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B)

Q)

Presencia_y gravedad de sintomas clinicos (relacionados con la enfermedad y relacionados con el

tratamiento): En relacidn a la clinica de las Ell, como ya hemos descrito en el punto anterior, los sintomas
no se encuadran exclusivamente en el aparato digestivo, combindndose frecuentemente con otras MEl y
complicaciones de gran impacto en la morbilidad y mortalidad de estos pacientes . En un estudio sobre
el curso natural de la Ell se expone que tan sélo un 10% de los pacientes refiere haber experimentado un
periodo de remision clinica prolongada, hasta el 50% padece una o mas MEIl y la mitad experimenta
complicaciones intestinales en los 20 afios tras el diagndstico. Ademads tras iniciar la terapia con
corticoides, tratamiento de elecciéon en la mayoria de los casos, un tercio de los pacientes requieren

tratamiento quirdrgico, con un riesgo de recurrencia post-operatoria del 55% tras los 10 afios’®.

Situacién _emocional: Concretamente, un resultado comun de los estudios que han analizado la

repercusion de la Ell en la vida de los pacientes es un gran impacto psicosocial, con una tasa de depresion

tres veces mas alta que la de la poblacién general .

Estos pacientes, ademds de estar sometidos a la influencia de acontecimientos vitales
estresantes no relacionados con la enfermedad (cualquier situacién positiva o negativa que implique una
adaptacion: llegar tarde, enamorarse, vacaciones...), también lo estan en situaciones relacionadas con la
enfermedad. En este Ultimo caso, el impacto psicosocial se debe en parte a diversos factores estresantes
como el sentimiento de incomprension, la imprevisibilidad de los brotes, la falta de energia, la necesidad
de tener un bafo cerca de forma permanente, el miedo a las hospitalizaciones y operaciones, la
alteracién de la imagen corporal por el efecto de la medicacién y la cirugia, el riesgo de complicaciones y
el pudor asociado a la Ell *#13%, Por lo tanto, la Ell es en si misma un suceso altamente estresante y, como

tal, puede afectar al curso clinico y a la CVRS.

Una encuesta publicada en 2013 y realizada a 1264 pacientes diagnosticados de Ell determind
que el 63% se han sentido deprimidos o decepcionados a causa de su enfermedad, siendo mas frecuente
en pacientes con un diagndstico recientes (<5afios)'3° y en pacientes con EC frente a los diagnosticado de
CU, incluso, frente a los diagnosticados de otra enfermedad limitante, como es la artrosis %. El 65%
reportd estar estresado por su patologia y un 25% refirié sentir ira debido a los problemas asociados,
siendo mas acentuada en los mds jévenes y en el sexo femenino, coincidiendo con otros autores que
reportan una mayor preocupacion entre las mujeres por todos los factores de su enfermedad frente a los

hom bre5134, 136,137

El frecuente diagndstico tardio de la enfermedad suele ser un suplicio para las personas
afectadas que, ademds de sufrir los severos sintomas de la patologia, se encuentran en muchas
ocasiones con un escaso conocimiento sobre la enfermedad y con dificultades a la hora de recibir un
diagndstico correcto. Esta situacion de incertidumbre favorece la incomprension social, que repercute y
desestabiliza la vida emocional del enfermo 2. En este contexto, Viazis'*®, concluyd que casi la mitad de
los pacientes no estaban contentos con el grado de conocimiento que tenian de su enfermedad y la

informacién recibida por su médico. Estos datos fueron reforzados por el estudio de Lonnfors, sobre
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D)

4.670 pacientes europeos, donde el 54% declard no haber podido hablar con su médico sobre las cosas

potencialmente importantes de su enfermedad, ni haber comprendido adecuadamente los conceptos.

Las investigaciones sobre las estrategias de afrontamiento mas eficaces encontraron que las mas
efectivas fueron la aceptacion, bisqueda de apoyo emocional, afrontamiento activo y reestructuraciéon
cognitiva; las menos efectivas fueron el uso de sustancias, la descarga, autodistraccion y la autoculpa.
Estas estrategias de afrontamiento menos efectivas se asociaban ademds con una percepcién mayor de
incapacidad, malestar psicoldgico y un estatus de salud tanto fisico como mental inferior'®. Por tanto la

adopcion de unas u otras estrategias va a tener implicaciones en la salud.

Situacién social: En la Ell, a nivel familiar, Tobdn y cols resaltaron que el apoyo y comprensidn por parte
de familiares y amigos es fundamental para ayudarles a sobre llevar mejor la convivencia con la
enfermedad, amortiguando los efectos del estrés sobre el bienestar fisico y psicolégico . Sin embargo, y
seguramente debido al desconocimiento general, el 27% de los pacientes declaran que en repetidas
ocasiones han sido objeto de burla por su propio entorno, a causa de su frecuente necesidad de ir al
bafio. Las actividades diarias mas comunes (ir en metro, acudir a reuniones de amigos o laborales y
realizar viajes) también pueden verse afectadas y limitadas, implicando un reto de autocontrol y

automanejo de la enfermedad por parte del paciente 12,

A nivel laboral, Lonnfors y cols informaron que el 40% de los pacientes encuentran grandes
dificultades para desarrollar su vida con normalidad. El sentirse cansados y menos motivados, no hacer
vida social con los companeros fuera del trabajo, estar irritables en el trabajo o excesivamente pasivos en
las reuniones, son algunas de estas dificultades que reportan los propios pacientes. En ocasiones,
precisan realizar ciertos ajustes en el modelo de trabajo, como trabajar desde casa (10%), trabajar solo
media jornada (15%) y/o trabajar con horarios flexibles (15%). Ademas, mas de la mitad de los
trabajadores activos con EC o CU se han ausentado alguna vez de su trabajo debido a su enfermedad
(entre 1 y 20 dias por afio)!?. Este absentismo laboral es mas elevado en pacientes con Ell en
comparacién con la poblacién general®®. Aun tratdndose de motivos justificados, uno de cada cinco
pacientes declara haber recibido quejas por parte de sus superiores asociadas a la enfermedad, y en
algunas ocasiones se encuentran empleados a tiempo parcial involuntariamente a causa de su Ell en vez

de trabajar a tiempo completo®?.

En el caso de los jévenes con condiciones crdénicas este proceso de adaptacion social se complica
al encarar mas dificultades en la resolucién de las tareas de la adolescencia que sus pares saludables. En
lineas generales, la adolescencia es un tiempo de rdpido crecimiento y cambios fisioldgicos,
acompanados por importantes procesos de individualizacion y socializacién, donde el manejo de una
condicién crdnica es un importante desafio para el individuo, la familia y el equipo de salud 4. La Ell
provoca absentismo en los centros educativos y dificultad para estudiar. Ademas, los jovenes recién
diagnosticados se encuentran en una edad en la que deben tomar decisiones importantes acerca de su

formacién futura y podrian adoptar una actitud negativa o de baja autoestima®®°.
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Efectivamente, la adaptacién a estas situaciones o acontecimientos vitales es lo que va a
desencadenar cambios en la CVRS de estos pacientes. Pero, écual de estos factores se asocian
significativamente con el deterioro de la CVRS en estas enfermedades?, écual de estas situaciones provoca un

deterioro mayor de la CVRS? y éen qué proporcion afectan estos acontecimientos vitales a su deterioro?

Desde las primeras investigaciones, la actividad de la enfermedad ha sido identificada como uno de
los factores determinantes en la disminucidn de la CVRS mas relevantes!?, tanto para modular el patrén

dimensional del dafio*!

como su magnitud?®. Sin embargo, la remisidn clinica no es sinénimo de buena CVRS,
ya que se ha demostrado que en ausencia de sintomas la afectacion de la CVRS es menos acusada que en
brotes, pero sin llegar a alcanzar los valores de normalidad obtenidos para la poblacion sana'®?. Esto puso a la
comunidad cientifica en la pista de la existencia de otros factores que se asocian de forma estadisticamente
significativa con la CVRS en estos pacientes, llegando a triplicarse la produccién cientifica en esta materia en

los ultimos 11 afios (2004-2015).

Sélo existe una revision bibliografica que englobe a las dos patologias de la Ell sobre determinantes
de CVRS, realizada por Sainsbury y Heatley'** con fecha fin de busqueda el afio 2004 y en la que no se empled
una estrategia de busqueda sistemética. Una revisidn reciente'** cumple con estos criterios de calidad, pero
estudia exclusivamente la EC. Teniendo en cuenta esto y que el 75% de los estudios sobre determinantes en
la CVRS de la Ell se publicaron entre 2009 y 2015 (figura 11), se decidid realizar una revisién sistematica

siguiendo las Recomendaciones de la Declaracién Prisma8, englobando CU y EC. 4

Year v IDo:urnents Documents by year
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Figura 11. Distribucidn de las publicaciones sobre determinantes de la CVRS en la Ell por afio, en la base de datos SCOPUS
(Abril del 2015). Elaboracion propia.

8 Recomendaciones Prisma: Conjunto de directrices para la publicacién de revisiones sisteméaticas y meta-analisis de
estudios que evaluan intervenciones sanitarias. Fue desarrollada por el CIBER de Epidemiologia y Salud Publica, el Centro
Cochrane lberoamericano y la Universidad Auténoma de Barcelona. Esta declaracion fue concebida con el fin de
contribuir a mejorar la claridad y la transparencia en la publicaciéon de las revisiones sistemdticas. (Liberati, 2009)
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La estrategia de busqueda (figura 12), que consistid en combinaciones de Medical Subject Headings
(MeSH) y algunas palabras claves, se utilizé en 5 bases de datos, desde la fecha de inicio de las bases hasta

abril del 2015.

#1. “Inflammatory bowel disease”
#2. “Crohn diseases”

#3. “Colitis, Ulcerative”
#4,10R20R3

#5. “Quality of life”

#6. 4 ANDS

#7. “Determinant™®”

Figura 12. Estrategia de busqueda empleada en la revision sistemdtica. Elaboracion propia.

Se identificaron 1.534 articulos (figura 13), de los cuales, tras la aplicacidn sistematica de los criterios
de inclusion y exclusidn, asi como la eliminacién de duplicados, resultaron 60 articulos finales que fueron
sometidos a una evaluacion de calidad metodoldgica por la escala Mincir-Pr (Losada et al, 2011), disefiada

para evaluacién de calidad metodolégica de estudios prondsticos(a=0,89). 146
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Figura 13. Diagrama de flujo de la seleccion sistemdtica de los articulos a incluir en la revision. Elaboracion propia.
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De los 60 estudios seleccionados, 55 fueron estudios originales. En su mayoria eran europeos (43/55;
78%) y con un disefio transversal (34/55; 62%). Sélo el 33% (18/55) fueron multicéntricos. Cinco estudios

150 el resto fue no probabilistico. Sélo

presentaron muestreo probabilistico por seleccién aleatoria (9%)°7:147-
14 estudios utilizaron muestras con EC, 2 con CU y los 44 restantes incluyeron muestras mixtas. Los tamafios
de la muestra variaron entre 52 y 3.142 pacientes, con mayoria de mujeres (11.476 hombres/19.592 mujeres)
y con edad media/mediana entre 29 y 53 afios. La duracién media/mediana de la enfermedad estuvo entre 3
y 20 afios. La media de pacientes en remisidon fue del 53% y de fumadores activos fue del 30%. La mayoria
utilizaron solamente cuestionarios especificos para la CVRS (29/55; 53%). El 27% emplearon especificos y
genéricos a la vez. Los mas usados fueron el SF-36 (21/55; 38%) y el IBDQ (40/55; 73%). Estadistica
multivariante se usé en el 87% (48/55), siendo la regresion lineal o logistica multiple la mas utilizada. Todos
los articulos obtuvieron puntuaciones superiores a 82 en la escala Mincir-Pr sobre calidad metodolégica,
asociandose con un Nivel de Evidencia 2. Los disefios de los estudios son heterogéneos, sin embargo, al
respetarse en gran medida el rigor metodoldgico de la investigacion existe cierta homogeneidad en la alta
puntuacién de la calidad. Incluso al estratificarse por disefio, la calidad no varia significativamente. La media

de las puntuaciones generales es 101, para estudios prospectivos es 100, para estudios retrospectivos es 101

y para ECA es 95.

Los marcadores clinicos, de tratamiento, demograficos, sociales y psicolégicos que presentaron

asociacion significativa positiva o negativa con la CVRS de estos pacientes se indican a continuacién.

2.4.1 Determinantes clinicos (Meta-analisis)

Pocos son los estudios recopilados en nuestra revision que calcularon el coeficiente de correlacién
entre la actividad clinica y la CVRS 471517153 pgra estimar el peso de esta variable sobre la modificacion de la
CVRS en pacientes diagnosticados de alguna Ell nos propusimos hacer un meta-analisis de los coeficientes de
correlacion utilizando el método de DerSimonian-Laird de efectos aleatorios, con el paquete estadistico

metacor de R > (gréfico 1).

El meta-analisis de estos estudios expuso que el coeficiente de correlacion resultante fue de -0.68 (IC
del 95%, -0,58 a -0,76), con un coeficiente de determinacion de 0.46. Por lo tanto, si la actividad clinica sdlo
contribuyd en un 46% al deterioro de la CVRS, se constata que existen otros factores responsables del 54%
restante. Llama la atencidn que en la CU esta contribucién de la actividad clinica llegé al 56%152. Esto indicaria
que en ausencia de actividad clinica en la EC existen otros determinantes que alteran en mayor porcentaje la

CVRS frente a la CU.
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Grdfico 1. Meta-andlisis de los coeficientes de correlacion entre la actividad clinica y el deterioro de la CVRS. Método
de DerSimonian-Laird. Paquete estadistico metacor de R. El coeficiente de correlacion resultante “summary” es de -
0.68 (linea roja).

Este dato podria explicar por qué los pacientes con CU en remisién normalizan sus puntuaciones
asemejandose a las cohortes sanas, mientras en la EC hasta un 30% no superan la puntuacion de corte para
el IBDQ °. Sin embargo, al mismo tiempo, se opone a la controversia existente sobre la influencia del tipo de
patologia en la CVRS. En la figura 16 podemos observar que, incluso en mas articulos, se rechaza esta
asociacién (p>0.05) que se acepta (p<0.05). Posiblemente este suceso se deba a la heterogeneidad de las

poblaciones.

Esta disconformidad también la observamos de forma llamativa en el caso de la duracién de la
enfermedad. Esto se debe a que, en los primeros afios de la enfermedad, la CVRS estd mas deteriorada por la
necesidad de afrontar todos los cambios que provoca en su vida, entre ellos, el deterioro de la vida social. Y
sin embargo, a partir de los 10 afios conviviendo con la enfermedad, parece que el paciente estd mas

acostumbrado a los sintomas y presentan una actitud més conformista con el tipo de vida que lleva.16-158

Esta revisidén sefiala otros determinantes clinico independientes que influyen en el deterioro de la
CVRS, como las recaidas en el ultimo afio, la comorbilidad y las MEI. Esta ultima no presentd asociacion
significativa en la revisién de Van der Have, quizds, por aumentar su interés en los ultimos afios. La fatiga es

una de las MEI de creciente interés por su deterioro a nivel social y pérdida de bienestar!3>133 , (Grafico 2)

De todos los determinantes analizados sélo se asociaron positivamente con la CVRS, es decir, que
influyen sobre la valoracién de la CVRS mejorandola, la duracién de la enfermedad *° como hemos
comentado anteriormente, el diagnéstico de Colitis Ulcerosa **°, la remision clinica 2149150158160 gctyando de
forma opuesta a la presencia de actividad clinica y sintomas gastrointestinales, y el diagndstico precoz %,

(Gréafico 2)
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Grdfico 2. Determinantes clinicos de la CVRS en la Ell. Frecuencias de las asociaciones significativas (p<0,05) o no
significativas (>0,05) con la CVRS en los articulos incluidos en la revision sistemdtica.

2.4.2 Determinantes socio-demograficos

La incapacidad laboral y el apoyo social son los Unicos determinantes socio-demograficos cuya
asociacion a la CVRS no se contradice en otros articulos, como podemos ver en el grafico 3. El efecto dafiino
de la incapacidad laboral'®*?62, e| absentismo'?’, el desempleo %2 y la repercusién negativa de la ausencia de
apoyo social 13%163-165 (sensibilizacidn social, coaccidn social, redes sociales, apoyo familiar,...) en la CVRS fue
consistente con los resultados de Van der Have y Sainsbury. Algunos pacientes perciben como la enfermedad
limita su vida personal y profesional, convirtiendo estos determinantes sociales en elementos clave sobre los

que actuar para potenciar la CVRS independientemente de los determinantes clinicos.

Se asociaron con valoraciones de la CVRS elevadas un nivel educativo alto %% el apoyo social

167 168

percibido 7, vivir en zona urbana 1, vivir en pareja y tener hijos 8, factores que favorecen la socializacién y

crear una red social amplia y cercana.

El sexo, de acuerdo con las otras revisiones, es otra variable que interactia con el tipo de Ell y la
CVRS. Ser mujer es un determinante negativo independiente, es decir, que en esencia implica un deterioro de
la CVRS71%% pero ademas interacciona con el tipo de Ell asociando la peor CVRS a las mujeres con EC en
todos los niveles excepto el funcional®®'7°, La edad avanzada se asocié con una peor CVRS, sobre todo en el
componente fisicol36158163,168,169,171-173 Tres jnvestigadores encontraron una asociacién negativa de la edad
menor de 45 en combinacidn con ser mujer y la ECY4178 E| tabaco es una tercera variable que cuando se une
a la EC en mujeres se asocian con las peores niveles de CVRS dentro de la EII*®. Sainsbury lo razoné en base al
papel de los factores psicolégicos en la mujer, que nacen de las preocupaciones por la enfermedad, la imagen
corporal, las presiones sociales y su rol familiar. No solo en la Ell la mujer se asocia a una peor CVRS. Esto

ocurre en otras enfermedades crénicas'’’*7%, incluso en poblacién sana®.
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Grdfico 3. Determinantes socio-demogrdficos de la CVRS en la Ell. Frecuencias de las asociaciones significativas
(p<0,05) o no significativas (>0,05) con la CVRS en los articulos incluidos en la revision sistemdtica.

2.4.3 Determinantes psicoldgicos

Dada la gran diversidad de determinantes psicoldgicos evaluados, se agruparon en dimensiones mas

generales: Conductas de afrontamiento incluyé mecanismos de defensa 1%, afrontamiento activo®>167:181,

181 181 181

afrontamiento depresivo 8!, desesperanza®!, trivializacion'® y distraccién®l. Rasgos de la personalidad
abarcé alexitimia?%15%182183 neyroticismo!®*82, somatizacién®®, bajo control emocional'®®83, agresividad'>®,
autoestima®®?, apego!®* y el conjunto de rasgos de la personalidad incluidos en el Inventario de
Temperamento y Caracter-TCI*® (persistencia, evitacidon del dafio, auto-franqueza, auto-superacion,
busqueda de novedad, dependencia de recompensa y cooperatividad). Y dentro de otros trastornos

psicoldgicos se incluyeron la angustia'®® y el estrés'34172,

En este grupo de determinantes (Grafico 4) parece haber consenso en los resultados de los
diferentes estudios, al no contradecirse su constatada influencia en el deterioro y mejora de la CVRS. Todos
los determinantes psicologicos presentaron una influencia en el deterioro de la CVRS en los andlisis de

correlacion. Tan sélo la autoestima y la trivializacion se asociaron con un incremento en la CVRS.

La morbilidad psicoldgica es promotora de los trastornos funcionales. Coincidiendo con Sainsbury,
estrés, depresion y ansiedad son predictores independientes empeorando la CVRS al exacerbar la actividad, e
incluso, seglin nuestros resultados, ajustandolos por actividad y tipo de patologia. En esta linea, Vidal elaboré
un modelo de regresidon donde la depresion individualmente ajustada por actividad explicaba el 49% de
varianza de la CVRS®®, Igualmente, Zhang et al calculé que en la CU la depresidon explicaba el 38,2% de la
varianza y en la EC el 44%*%’. Estos datos convierten los trastornos psicolégicos en herramientas potenciales,

paralelamente al tratamiento clinico, para mejorar la CVRS sobretodo en la EC.
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Las estrategias de afrontamiento son conductas de adaptacion a factores estresantes que utilizan las
personas de forma consciente o inconsciente. Cuando estas conductas no son eficaces, sino mas bien
desadaptativas (auto-culpa, evitacién, depresidon, pesimismo) se correlacionan negativamente con la CVRS.
Sainsbury destacé que estas conductas desadaptativas eran mds frecuentes en la EC que en la CU. Afirmacién
gue no hemos podido corroborar al no disponer de datos diferenciados por tipo de patologiat6>-167.181,
También sugirié que trastornos de la personalidad como el neuroticismo podrian ser predictores indirectos
mas importantes que la actividad, al influir en los trastornos psicolégicos que repercuten directamente sobre
la CV. Esta sospecha se confirma en estudios posteriores a su revisién*>*7%182_Sin embargo, rechazamos la
influencia negativa del bajo nivel socioeconémico y de la etnia por ausencia de significacion en nuestra

revision'73:183,186,
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Grdfico 4. Determinantes psicoldgicos de la CVRS en la Ell. Frecuencias de las asociaciones significativas (p<0,05) o no
significativas (>0,05) con la CVRS en los articulos incluidos en la revision sistemdtica.

2.4.4 Determinantes relacionados con el tratamiento

Conforme a los datos de Cohen®®” y Van der Have'#, y a pesar de presentar cierta discondancia entre
los articulos de la muestra (Gréfico 5), se constata la influencia de la hospitalizacién por EI[*>%188-1%0 sopre el
deterioro de la CVRS, y del uso de farmacos bioldgicos o anti-TNFa (infliximab, adalimumab y certolizumab)
sobre su mejoria2®147,.148150,160,191 "ayceptian dos casos en los que el uso de bioldgicos coincidié con un déficit
de vitamina-D'®*® y cuando la cohorte presentd cirugia abdominal reciente y menor duracién de la

enfermedad desde su diagndstico®®?.

La cirugia también presentd controversia en su asociacién con la CVRS debido a la heterogeneidad de
los estudios en el periodo de tiempo postoperatorio estudiado. En los primeros meses del post-operatorio,
debido a las molestias del periodo de adaptacidn, y a largo plazo, dado el caracter recurrente de la actividad,
se asocio al deterioro en la valoracién fisica y social de la CVRS!36:158,163,182,188,193 Gjn embargo, en dos articulos
la CVRS se vio mejorada. En uno la mejora fue a nivel emocional tratdandose de pacientes operados hacia >18

meses sin ileostomia'®*. En otro, los pacientes tenian enfermedad perianal operados con una derivacién
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intestinal consiguiendo un mejor control de los sintomas gastrointesinales. Aqui el tiempo transcurrido entre

cirugia y medicidn de la CVRS no fue significativo®2,

Ninguna revision previa sefiald asociacidn con inmunosupresores. Los resultados de nuestra revision
aportan que los corticoides al combinarse con los inmunosupresores tienen efecto confusor®®, empeorando
la CVRS frente a la mejora que conlleva el tratamiento sélo con inmunosupresores'®>18, Esto puede deberse
a que el tratamiento con corticoides implica mayor actividad, mientras que el no tomarlos puede representar
una situacién clinica mas estable y por lo tanto mejor CVRS. Van der Have tampoco asocié el uso de
corticoides con un deterioro, mientras que nuestros resultados relacionan el uso de estos con un deterioro de
la CVRS, independientemente de la actividad y dosificacién 12163188 Sglo un estudio no presentd relacién

alguna, quizas por el bajo consumo de corticoides en la muestra (7%)%.

Por ultimo, los Aminosalicilatos 1®3,la medicina alternativa !° y el tratamiento ansiolitico y/o
analgésico 16419197 se gsociaron con una CVRS disminuida, aunque fue poco valorado. Contrariamente, la
introduccién de nutricion enteral en pacientes con Ell de mas de 10 afios de evolucién se pudo asociar a una

mejoria de la CVRS, al combatir los déficit nutricionales y la sensacién de cansancio o fatiga®™..
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Grdfico 5. Determinantes de la CVRS relacionados con el tratamiento en la Ell. Frecuencias de las asociaciones

significativas (p<0,05) o no significativas (>0,05) con la CVRS en los articulos incluidos en la revision sistemdtica.

2.4.5 Determinantes especificos enla ECyla CU

De los estudios que emplearon muestras simples de EC o CU, y de los que aun analizando una

muestra mixta, valoraron los determinantes por tipo de enfermedad (18/60), se extrajeron las asociaciones

significativas con la CVRS y se compararon en el grafico 6.
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Grdfico 6. Determinantes de la CVRS que presentan asociacion significativa (p<0.05), distinguiendo por patologia (EC
o CU), en los articulos seleccionados de la revision.

En total se encontraron 28 determinantes, la mayoria relacionados con la CVRS en la EC. El ser mujer,
tener depresidn, la presencia de actividad clinica, padecer uno u otro tipo de patologia digestiva y el uso de
bioldgicos, son los determinantes que con mas frecuencia han demostrado su repercusion significativa en la
CVRS de la EC y la CU, de forma independiente. A estos les siguen la incapacidad laboral, la incontinencia
fecal, la duracién desde el diagndstico, el uso de corticoides y la hospitalizacién, aunque adn son pocos los

estudios que lo refrendan.

Los determinantes que sélo resultaron significativos en los estudios con muestras diagnosticadas de
CU fueron exclusivamente clinicos (extension de la enfermedad, edad al diagndstico y comorbilidad).
Mientras que para las muestras de EC, los factores socio-demograficos como el fumar o el nivel educativo,
factores psicologicos como fatiga o ansiedad, y factores farmacoldgicos como los opioides o Nutricién Enteral,

son determinantes especificos de esta patologia.

A pesar de todos estos resultados, donde se muestran asociaciones directas entre dos factores (un
determinante y la CVRS), debemos asumir que la CVRS real es mucho mds compleja. Es, por tanto, fruto de la
convivencia de estos y otros determinantes no descritos, que interaccionan entre si en el paciente o
potencian la actividad clinica alterando indirectamente la CV. Por ende, conociendo como se agrupan estos
factores que en conjunto generan una modificacién en la CVRS y actuando sobre ellos podriamos mejorar el

bienestar del paciente y su situacion clinica, paralelamente al tratamiento.
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3 Marco de actuacion de la Ell

3.1 Planes estratégicos en el abordaje de las enfermedades crénicas

El informe de la OMS sobre la situacién mundial de la ENT (2010)'*® expone que las enfermedades
crénicas suponen una enorme carga sobre los individuos, las familias, las comunidades y los paises en su
conjunto, sea cual sea su nivel de desarrollo. Asi mismo, establece que una mejor atencidén sanitaria, la
deteccién temprana y el tratamiento oportuno son una de las alternativas eficaces para reducir esos efectos.
Segun el informe Estadisticas Sanitarias Mundiales 2012'°° elaborado por la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS), de los 57 millones de defunciones que se calcula ocurrieron en el mundo en 2008, 36 millones (63%)

se debieron a enfermedades no transmisibles.

En el marco internacional, la OMS publicé en 2005 un documento de referencia: Preventing Chronic
Diseases, a vital investment®®, que instaba a que los sistemas de salud en todo el mundo disefiaran y
establecieran estrategias adecuadas con medidas eficaces para hacer frente al desafio de la cronicidad,
reorientando sus sistemas de atencion. El objetivo propuesto es ofrecer una atencién sanitaria y social
integral e integrada, con una respuesta multidisciplinar a las necesidades de los pacientes en relacidn con la
promocion y prevencién de la salud, asi como la atencion en la fase de descompensacién y la rehabilitacion
funcional, contribuyendo asi a su recuperacion. Al mismo tiempo es preciso implicar y corresponsabilizar al
paciente en la gestién de su propio proceso asistencial, fomentando la participacidn, la educacion sanitaria y
la autoayuda. Con ello se pretende conseguir, no solo mejorar la sostenibilidad de los sistemas sanitarios
mediante el logro de importantes ahorros en términos de costes econdmicos, sanitarios y sociales, sino

también promover un uso mas eficiente y coste efectivo de los recursos.

En esta linea, el Plan de Accién 2008-2013%°! fue elaborado por la OMS y los Estados Miembros para
traducir en medidas concretas la Estrategia Mundial para la Prevencion y el Control de las Enfermedades No

Transmisibles (adoptada por la OMS en el afio 2000). El Plan pone de relieve seis objetivos clave:

e Elevar la prioridad acordada a las enfermedades no transmisibles en el marco de las actividades de
desarrollo en los planos mundial y nacional, e integrar la prevencidon y el control de esas

enfermedades en las politicas de todos los departamentos gubernamentales;

e Establecer y fortalecer las politicas y planes nacionales de prevencion y control de las enfermedades

no transmisibles;

¢ Fomentar intervenciones que reduzcan los principales factores de riesgo comunes modificables:

consumo de tabaco, dieta malsana, inactividad fisica y uso nocivo del alcohol;

e Fomentar las investigaciones en materia de prevencién y control de las enfermedades no

transmisibles;
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¢ Fomentar alianzas para la prevencion y el control de las enfermedades no transmisibles; y

e Realizar un seguimiento de las enfermedades no transmisibles y sus determinantes y evaluar los

progresos en los dmbitos nacional, regional y mundial.

Por lo que se refiere a la Unién Europea y como respuesta a esta estrategia mundial, en la actualidad
se encuentra en desarrollo el Plan de Accidn para la Implementacion de la Estrategia Europea para la
Prevencion y Control de las Enfermedades No Transmisibles, formulado en 2006, para disminuir el impacto
de las enfermedades crdnicas en Europa. En diciembre de 2010, el Consejo de la Unién Europea (EPSCO
Council) adoptd una serie de conclusiones con relacidon al desarrollo de este plan de accién. Dichas
conclusiones se recogen en el documento Innovative approaches for chronic diseases in public health and
healthcare Systems, basado en la Conferencia Ministerial desarrollada el 20 de octubre de 2010 en

Bruselas®®?,

El Consejo Europeo situa a las enfermedades créonicas como una prioridad para el presente y futuro
de la investigacion y del disefio de programas de intervencion en Europa, solicitando a los Estados miembros
y a la Comisidn Europea que implementen de manera urgente medidas concretas y coordinadas con el
objetivo de optimizar las respuestas de los gobiernos al problema de las enfermedades cronicas, a través,

principalmente, de las siguientes areas de actuacion:

e Promocion de la salud y prevencién de las enfermedades crénicas: lo que supone el desarrollo de

programas de prevencion eficaces, integrar la educacion en salud en los centros escolares, evaluar
los costes/beneficios de los programas de prevencién y promocion de la salud, apoyar la deteccién

tempranay la evaluacion de los factores de riesgo para las enfermedades crénicas, etc. -

e Atencidn sanitaria: identificar e intercambiar buenas practicas que permitan que los pacientes con

enfermedades crénicas maximicen su autonomia y calidad de vida, desarrollar programas
proactivos de intervencién temprana, facilitar el acceso a la atencidn sanitaria de estos pacientes,
implementar modelos de atencién sanitaria a enfermedades crdnicas (especialmente en los niveles

de atencién primaria y comunitaria), etc.

e Investigacidn en el campo de las enfermedades crénicas, con relacién a los programas de

prevencién y de atencidn temprana, con el objetivo de mejorar las estrategias y recursos para que

se fomente un envejecimiento activo y saludable. -

e Recogida de informacién a nivel europeo que permita comparar los datos de incidencia y

prevalencia, asi como los factores de riesgo y las consecuencias derivadas de las enfermedades

crdnicas, etc.
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En Espafia, desde el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad se ha desarrollado la
Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud (2012)%8, enmarcada en los
planes y actuaciones llevados a cabo tanto en Espafia, como a nivel internacional, y orientada a organizar los
servicios hacia la mejora de la salud de la poblacién y sus determinantes, la prevencién de las condiciones de

salud y limitaciones en la actividad de cardcter crénico y su atencion integral.

Esta Estrategia no se centra en enfermedades concretas, sino que tiene en consideracion todas las
condiciones de salud y las limitaciones en la actividad de caracter crénico y pretende avanzar en la
disminucién de las desigualdades en salud abordando sus determinantes sociales. Las personas con
condiciones de salud y limitaciones en la actividad de cardcter cronico son las que encuentran mas
dificultades para acceder y circular a través del sistema ya que no existe un adecuado ajuste entre sus
necesidades y la atencidn que reciben. Son estos pacientes, precisamente, los que generan mayor demanda
de atencidn en los diferentes ambitos asistenciales y utilizan mayor nimero de recursos sanitarios y sociales.
El sistema sanitario no puede ofrecer solamente un seguimiento y unos cuidados discontinuos a los pacientes
con enfermedades crdnicas, ligados en general a las agudizaciones o descompensaciones de sus patologias.
La mejora de la organizacidn en el Sistema Nacional de Salud para responder al reto de la cronicidad no
implica necesariamente un aumento de recursos pero si precisa la adaptacion y la optimizacién en la

utilizacion de los medios ya disponibles.

Respecto a la reorganizacién de los cuidados, se resalta que, es basico establecer una estratificacién
de la poblacién que permita identificar a las personas con riesgo de enfermar y predecir las necesidades de
las personas que ya presentan enfermedad crdnica, permitiendo optimizar los programas de prevencion y
atencién. La segmentacién de la poblacién podra realizarse en base a criterios de complejidad clinica
combinados con criterios de utilizacién de recursos sanitarios. Esta estratificacion debe ir unida a una
valoracién integral de las necesidades médicas, de cuidados, funcionales y sociales de la persona y a la
planificacion de intervenciones individualizadas en funcién de dichas necesidades en las que se proponga el
recurso mas adecuado a la situacién clinica, fase de la enfermedad y apoyo socio-familiar existente. Asi
mismo, se han de priorizar las intervenciones con mayor impacto en la calidad de vida, teniendo en cuenta las

preferencias de los pacientes y personas cuidadoras.

Los principios rectores de esta estrategia resaltan la importancia de un enfoque de salud poblacional
en el abordaje de la cronicidad, donde se reconoce la interculturalidad, respetando las diferencias y
diversidades, siendo relevante el analisis de las caracteristicas de cada poblacién. Otro principio es la
consideracién de los determinantes social de la salud en la priorizaciéon de los grupos mas vulnerables al
acceso de los servicios sanitarios, asi como a las medidas de promocién de la salud y prevencién de la
agudizacion en los procesos crénicos. Asi mismo, un punto destacable de los principios de esta estrategia es
la consideracion de todas las condiciones de salud y limitaciones en la actividad de cardacter crénico que,
pudiendo no tener grandes impactos en términos de morbilidad y mortalidad, repercuten de manera

importante en la calidad de vida de las personas afectadas y de las personas de su entorno.
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En Andalucia, el IV Plan Andaluz de Salud®, elaborado en 2013, establece 6 compromisos en linea
con los objetivos europeos para la salud y el bienestar en 2020, entre los cuales se encuentra aumentar la
esperanza de vida con buena salud (o calidad de vida relacionada con la salud) mediante la atencion a las

personas con enfermedades crénicas.

Todas las Comunidades Autdnomas hacen referencia en sus planes estratégicos al abordaje de la
cronicidad, han implantado proyectos o programas para la atencién de personas con patologias crénicas o
estan desarrollando estrategias de atencién coordinada a pacientes con enfermedades crdnicas. Entre estos
se destaca, por su especificidad y grado de desarrollo, el Plan Andaluz de Atencién Integrada a Pacientes con
Enfermedades Crénicas (2012-2016)*° que estd permitiendo realizar una continuidad de cuidados, entre el
nivel hospitalario y atencion primaria, en pacientes con patologias crénicas y catalogados como “fragiles”, en
base a unos criterios de inestabilidad clinica y de soporte socio-familiar. Merece una mencién especial uno de
los programas adheridos a este Plan Andaluz, El Programa de Atencion a pacientes con enfermedades
crénicas complejas (Programa COMPARTE), desarrollado en el Distrito Sanitario Aljarafe-Sevilla Norte y su
hospital de referencia (Consorcio Sanitario Publico del Aljarafe-Hospital San Juan de Dios), que ha recibido
distinciones a nivel nacional, El premio de la Fundacién Avedis Donabedian a la Excelencia en la Integracién
Asistencial en el afio 2012 y el Premio Especial a la Busqueda de Eficiencias para la Sostenibilidad de las

Organizaciones y Servicios Sanitarios (Premios Bessoss 2013).

3.2 Organizaciones nacionales enfocadas al estudio de la Ell

En Espafia, existen varias organizaciones nacionales dedicadas a la investigacidon y promocidn de esta

enfermedad tanto a nivel cientifico como a nivel social.

El Centro de Investigacion Biomédica en Red, CIBER, es un consorcio publico de investigacion creado
en 2006 por iniciativa del instituto de Salud Carlos Il (ISCIII) que cuenta con la colaboraciéon de 90
instituciones consorciadas, pertenecientes a diferentes Administraciones, Instituciones y Comunidades
Autonomas, del sector publico y privado. Su objetivo es impulsar la investigacion de excelencia en
Biomedicina y Ciencias de la Salud que se realiza en el Sistema Nacional de Salud y en el Sistema de Ciencias y
Tecnologias. En la actualidad incluye 8 areas temadticas de investigacidn, entre las que se incluye las
Enfermedades Hepaticas y Digestivas, CIBEREHD. Uno de los cuatro programas de investigacion que
actualmente desarrolla el CIBEREHD es la “fisiopatologia gastrointestinal en la Enfermedad Inflamatoria
Intestinal” por constituir un grupo de enfermedades digestivas de gran prevalencia e impacto en la salud y la
calidad de vida de la poblacion. El objetivo de este programa es mejorar el conocimiento de la fisiopatologia,
diagndstico, epidemiologia, prevencion y tratamiento de estas enfermedades mediante un elevado nivel de
investigacién cooperativa y multidisciplinar. Esclarecer las causas etioldgicas inmunitarias, genéticas y
ambientales, que condicionan el desarrollo fenotipico de cada Ell crénica, ocupa su linea de investigacion
principal, junto con el desarrollo de métodos de diagndstico y tratamiento precoz de la Ell, que mejora

espectacularmente las tasas de respuestas de los pacientes y por consiguiente su calidad de vida.
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La Confederacién de Asociaciones de Crohn y Colitis Ulcerosa de Espaiia, ACCU,? creada en 1987 sin
animo de lucro y declarada de utilidad publica, trabaja para ofrecer una red asociativa sensible, rdpida y
eficaz en la ayuda y defensa de los pacientes de Ell. Esta presente en 34 provincias y cuenta con mas de
9.000 socios. ACCU es miembro fundador y activo de la Federacién Europea de asociaciones de Crohn y Colitis
Ulcerosa (EFCCA), de la Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE) y
mantiene una estrecha colaboracidon con el Grupo Espaiol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis

Ulcerosa (GETECCU).

Entre sus objetivos destacamos la promocién de la investigacién en colaboracién con organizaciones
cientificas como GETECCU vy la divulgacién de aspectos médicos, terapéuticos, asistenciales y de cualquier
otra indole que pueda derivar de la Ell. Participd en una encuesta a nivel europeo, denominada IMPACT, en la
que colaboraron mas de 5.000 pacientes que revela, entre otros datos, que mas del 40% de los pacientes han
tardado mas de un afio en ser diagnosticados o que el 16% de los enfermos de Crohn estdn incapacitados

para trabajar, dos aspectos que se han relacionado con el deterioro de la CVRS.

Desarrolla campafias publicitarias nacionales e internacionales de gran impacto, como la “Campafia
Sincrohnizate”10 (2010), “Join the Fight Against IBD”11 (2012) y “SomCaganers. Una campanya entrafiable”12
(2015). Ha liderado uno de los proyectos mas importantes para mejorar la calidad de vida de los pacientes a
nivel social, el proyecto “No puedo esperar”13 (2013). Gracias al cual la incontinencia fecal deja de ser una
limitacidn para salir a la calle, facilitando el dia a dia a aquellas personas que necesitan utilizar un lavabo de
manera urgente. Ha sido pionera en promover la autogestién de la enfermedad y la herramienta del paciente
experto para reforzar la autoestima y el apoyo social entre iguales, favoreciendo una mejora del bienestar.
Ademas ha colaborado en una plataforma web interactiva (“vivir con EIl”) para informar y formar a los

pacientes sobre la Ell, en colaboracién con la EFCCA.

GETECCU es una asociacién nacional creada por especialistas interesados en la Ell, cuyo objetivo
primordial es el estudio y la investigacion de esta enfermedad y procurar la homologacién de criterios
clinicos-terapéuticos en el diagnéstico y tratamiento de la misma. En la actualidad, ademas de su
colaboracién con la ACCU y otras asociaciones, uno de los proyectos mas importantes que desarrolla es el
“« . .z . ” . . . . pe

proyecto Koan para la mejora de la atencién a los pacientes con EIl”, cuyo objetivo es identificar las
necesidades de estos pacientes, tanto desde el punto de vista de la atencién sanitaria, como de la

armonizacion de la vida laboral y personal.

9 ACCU Espafia: Confederacién para la ayuda y la defensa de los pacientes con Ell. Ultima actualizacién 5/5/2016.
Disponible en: https://www.accuesp.com

10 YouTube. Publicado por ACCU Espafia el 27/5/2010. “Manifiesto de los pacientes de Crohn” (video). Disponible en:
https://youtu.be/4klJvgN5A7k

11 YouTube. Publicado por EFCCA (European Federation of Crohn’s and Ulcerative Colitis Association) el 1/2/2012. “Join
the fight against IBD” Presentation Video. Disponible en: https://www.youtube.com/watch?v=rkxRjfVzz-
o&feature=youtu.be

12 YouTube. Publicado por ACCU Catalunya el 10/12/2015. “SomCaganers. Una campanya entrayable”. Disponible en:
https://youtu.be/gCUqDOKRoSE

13 Interactiy.cat. ACCU Catalunya publica el proyecto “No puedo esperar” en Diciembre de 2013. Disponible en
www.nopuedoesperar.es.
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Bajo su amparo se encuentra el Grupo Enfermero de Trabajo en Enfermedad Inflamatoria Intestinal
(GETEN), también de ambito nacional y que pretende reunir enfermeros especialistas de todas las
comunidades auténomas para identificar areas de mejora, promover su investigacidon, consensuar
intervenciones y desarrollar las dreas de actuacidn de la enfermera con el paciente de Ell. Actualmente esta
centrando su actividad en las directrices que marca la Estrategia Mundial para la Prevencién y Control de las
Enfermedades No Transmisibles y la Nurse European Crohn and Colitis Organization (NECCO), que proponen
un cambio en el método de asistencia sanitaria de esta enfermedad crénica para promover un mejor control
de la enfermedad y mejorar la calidad de vida, en la que el pacientes informado (alfabetizado) es el centro del
sistema e interactlia con el sanitario aportando su punto de vista, implicandose en la toma de decisiones

compartidas sobre su enfermedad y participando en grupos de apoyo de pacientes expertos.
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CAPITULO Il. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

1.

Objetivo general

Conocer la influencia del afrontamiento y el apoyo socio-familiar en el riesgo de deterioro de la calidad
de vida en pacientes diagnosticados de Enfermedad Inflamatoria Intestinal, en el Hospital San Juan de

Dios del Aljarafe de Sevilla.

Objetivos especificos

Identificar las caracteristicas socio-demogréficas, clinicas, psicolédgicas, sociales y funcionales de los

pacientes con Enfermedad Inflamatoria Intestinal segun el tipo de enfermedad y el sexo.

Describir la calidad de vida de los pacientes con Enfermedad Inflamatoria Intestinal en relacidn con sus

diferencias clinicas, psicoldgicas, sociales y funcionales.

Determinar los predictores clinicos, psicoldgicos, sociales y funcionales que influyen en la calidad de vida

del paciente con Enfermedad Inflamatoria Intestinal.

Identificar perfiles de pacientes con Enfermedad Inflamatoria Intestinal en relaciéon con su calidad de

vida, el afrontamiento, el apoyo socio-familiar y la actividad clinica.
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CAPITULO Ill. METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

1 Diseio de investigacion

Para la consecucion de nuestros objetivos optamos por un disefio de investigacién correlacional
descriptiva, de corte transversal y técnicas de analisis multivariante que nos permitié determinar el grado en
el cual las variaciones en uno o varios factores, no manipulados experimentalmente, son concomitantes con la
variacién en la CVRS de los pacientes diagnosticados de Ell (Monje, 2011)?%. Es conveniente tener en cuenta
que esta covariacion no conduce directamente a identificar relaciones causa-efecto, pero si a sospecharlas. Se
optd por metodologia cuantitativa porque permite comprender fendmenos mas alld de la particularidad,
buscando un sentido amplio y general, teniendo en cuenta la naturaleza multivariada de los fendémenos del

area de la salud (Polit y Hungler, 2000)2%4,

2 Poblacidon y criterios de inclusion

2.1 Localizacion geografica

Nuestra area de referencia es el Aljarafe, una comarca histdrica andaluza situada en el area

metropolitana de la provincia de Sevilla, en Andalucia.
2.2 Entorno contextual

En menos de 20 afios, el Aljarafe ha pasado a ser una conurbacién de casi 400.000 habitantes,
conformando la mayor aglomeracién urbana del sur de Espafia. El origen de este crecimiento se explica en la

migracidn de una clase media y alta al cinturdn de la capital.

Actualmente, el Aljarafe tiene 284.682 personas censadas (censo de Enero de 2015. Instituto
Nacional de Estadistica), poblacién superior a muchas capitales de provincias espafiolas. La atencién sanitaria
especializada en esta area esta cubierta por dos hospitales publicos, el Hospital Universitario Virgen del Rocio
y el Hospital San Juan de Dios del Aljarafe. Este ultimo constituye el Consorcio Sanitario Publico del Aljarafe,

integrado en la red del Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA).

Nuestro estudio se desarrolld en las consultas externas del Hospital San Juan de Dios del Aljarafe, el

cual ofrece asistencia a una poblacién de 277.234 habitantes, segun su ultima memoria publicada en 2013.
2.3 Poblacion del estudio

Poblacidon diana: Todos los pacientes diagnosticados de Ell (EC o CU) que se encontraban en

seguimiento por especialistas en las consultas de digestivo del Hospital San Juan de Dios del Aljarafe, entre

Septiembre del 2013 y Agosto del 2015.
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Puesto que no existen datos previos de la prevalencia especifica de la Ell en el drea de referencia de
nuestro hospital, ni en la provincia de Sevilla, se asumieron los datos mds actuales sobre prevalencia en
Andalucia® detallados en el apartado de epidemiologia para hacer una estimacién de nuestra poblacién diana.

En consecuencia, los pacientes afectados por la Ell en nuestra poblacidn estarian en torno a los 410 pacientes.

Poblacion de estudio: Corresponde a los pacientes diagnosticados de EC o CU que, cumpliendo
con los criterios de inclusién y exclusion, acudieron a la consulta de digestivo de su médico especialista de

forma reglada, es decir, con cita previa, entre Septiembre del 2013 y Agosto del 2015.

Poblacidn incluida: Los pacientes de la poblacién de estudio que antes de entrar en la consulta del
digestivo aceptaron participar en el estudio firmando el consentimiento informado (Cl) y cumplimentando el

cuaderno de recogida de datos (CRD).

2.4 Criterios de inclusion y exclusion

Los criterios de inclusion de los sujetos en el estudio fueron los siguientes:

¢ Edad mayor de 16 afios el dia de la inclusién.
e Diagnosticado de EC o CU con confirmacién anatomopatoldgica, endoscdpica y analitica.
e Con seguimiento de su enfermedad en las consultas del Hospital San Juan de Dios del Aljarafe.

e En tratamiento farmacoldégico o sin tratamiento por mejoria clinica, o bien, que hayan recibido

cirugia como tratamiento para la EC.
e Capazde leery escribir.

e Paciente que dé su consentimiento para participar en el estudio.

Los criterios de exclusion fueron:

* No tener historia clinica abierta por no pertenecer a la zona de salud de referencia del Hospital San

Juan de Dios del Aljarafe.
* No completar correctamente los cuestionarios de CVRS (IBDQ-36 y EuroQol-5D)

e Barrera idiomatica.
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3 Muestra y muestreo

3.1 Tamano de la muestra

El tamafo de la muestra se calculé en funcidn a los diferentes objetivos planteados en este estudio.

¢ En base al objetivo de medir la CVRS de los pacientes con Ell de nuestra muestra y extrapolarlo al
total de nuestra poblacién, Morales Vallejo (2012)2% nos indica la siguiente férmula para determinar

el tamafio de la muestra de una poblacion finita, con el fin de extrapolar los resultados a la poblacién

completa:
N
n
2 —
14 &0 -1
z°pq
Donde:

n=Tamafio de la muestra que deseamos conocer

N= Tamafio conocido de la poblacién

e= Error muestral o desviacion posible cuando extrapolemos los resultados
z= Nivel de confianza

pg= La varianza de la poblacién o diversidad de respuestas.

Para llevar a cabo dicha féormula contamos con una poblacion diana de 410 pacientes
diagnosticados de Ell (calculado a partir de las cifras de prevalencia registradas en Andalucia, 148 casos
por 10° habitantes)*. Asumiendo un nivel de confianza del 95%, una varianza del 0.25 y admitiendo un
margen de error del 5%, el tamafio de la muestra debia ser de 74 pacientes. En nuestro caso se

reclutaron 194 pacientes de los cuales 13 fueron excluidos.

¢ En base al objetivo de estimar la relacién entre variables y construir un modelo que permita predecir
el comportamiento de la CVRS mediante técnicas de regresidn lineal mdaltiple, Freeman (1987)2% nos

sugiere la siguiente férmula:

n=10x*(k+1)

O lo que es lo mismo, el tamafio muestral debe ser de al menos 10 casos por cada variable que
interviene en el modelo mas uno, considerando también la variable dependiente o probabilidad del
suceso. Asi mismo sugirié que si una variable dicotémica (en especial si es la variable respuesta) no

tiene al menos 10 casos en cada uno de sus valores posibles las estimaciones no son fiables.

En nuestro modelo lineal multivariante se introdujeron un total de 9 variables significativas
(incluida la variable dependiente), que segun la formula cldsica de Freeman nos indica que el tamafio
muestral pertinente para llevar a cabo esta regresion deberia ser como minimo de 100 sujetos. En

nuestro caso se reclutd 181 pacientes, lo que supone una tasa de 18 sujetos por variable.
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3.2 Seleccion de la muestra

Para alcanzar el tamafio muestral calculado en el periodo de tiempo estimado para el proceso de
reclutamiento de la muestra y garantizar la representatividad de esta, se empleé un muestreo no
probabilistico de tipo consecutivo (Robledo Marin, 2005)2%, reclutando a todos los pacientes que, cumpliendo
con los criterios de inclusion, acudieron de forma programada a la consulta externa de digestivo del HSJDA
durante dos afios. Este periodo de reclutamiento se llevé a cabo de forma ininterrumpida evitando sesgos

por fluctuaciones estacionales y periodos de alta demanda asistencial.

4 Variables del estudio

En el primer capitulo de esta tesis (punto 2.1) se ha definido la CVRS en las patologias cronicas como
el resultado del impacto de la enfermedad en cuatro dimensiones de la vida del paciente: el nivel de
autonomia, la presencia y gravedad de los sintomas clinicos, el estado emocional y el soporte social3. Por
ello, para estudiar los factores que influyen en la CVRS de nuestra muestra, ademas de la variable Calidad de
Vida, hemos valorado indicadores de estas cuatro dimensiones, asi como las caracteristicas sociodemograficas

que marca la literatura, segun se describe a continuacion.

4.1 Variables sociodemograficas

Variables cuantitativas sociodemograficas (tabla 7a):

Nombre de las Tipo de Valores de la variable Instrumentos de
Variables variable medicion
Edad Discreta AfRos Historia clinica

Tabla 7a. Variables cuantitativas sociodemogrdficas.

Variables cualitativas sociodemograficas (tabla 7b):

Nombre de las Tipo de Valores de la variable Instrumentos de
Variables variable medicion

Sexo Nominal Hombre/Mujer Cuestionario

Habito tabaquico | Nominal Fumador/Exfumador/No fumador sociodemografico e historia
Estado civil Nominal Soltero/Casado/Separado/Viudo clinica

Nivel de estudios | Nominal Sin estudios/Bésicos/Medios/Superiores

Situacién laboral Nominal Desempleado/Empleado/Jubilado/Incapacidad/Otras

Tabla 7b. Variables cualitativas sociodemogrdficas.

* Nivel de Estudios: Indica los estudios de mayor nivel cursados por el paciente en el momento de la
inclusién, donde “Basicos” incluye primaria, secundaria y graduado escolar, “Medios” incluye grado

medio y Bachillerato, y “Superiores” incluye diplomatura, licenciatura y grado superior.
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4.2 \Variable calidad de vida

El valor global de la calidad de vida percibida por el paciente se representd con dos variables. Una es
el resultado de un cuestionario de calidad de vida especifico de la Ell (IBDQ-36) y la otra es el resultado de un

cuestionario de calidad de vida genérico (EQ-5D).

Variables cuantitativas de la calidad de vida (tabla 8):

Nombre de Tipo de Valores de las variables Instrumento de
las Variables variable (rango) medicién
CV-Genérica Continua 0-1 EQ-5D

A menor puntuacién peor calidad de vida percibida
<0,9 expresa mala calidad de vida
CV-Ell Discreta De 36 a 252 IBDQ-36
A menor puntuacién peor calidad de vida percibida
<209 expresa mala calidad de vida

Tabla 8. Variables que expresan la calidad de vida global percibida por el paciente.

CV-Genérica: Expresa el nivel de calidad de vida de una persona sin tener en cuenta su enfermedad.
Resulta de la combinacidon de los valores codificados de los 5 items (tabla 9) del cuestionario genéricos de

calidad de vida EQ-5d (ver anexo3) que hacen referencia a 5 dimensiones de la salud.

Nombre de las | Tipo de | Escala

Variables variable

Movilidad Cualitativa Sin problema (1)/ algtin problema (2)/ encamada(3)

Cuidado personal ordinal Sin problema (1)/ algtin problema (2)/ incapaz de realizar (3)

Actividades Cotidianas Sin problema (1)/ algin problema (2)/ incapaz de realizar(3)

Dolor Sin dolor-malestar (1)/ moderado dolor-malestar (2)/ mucho
dolor-malestar (3)

Depresion/Ansiedad No ansioso-deprimido (1)/ moderadamente ansioso-
deprimido (2)/ muy ansioso-deprimido (3)

Tabla 9. Variables sobre el cuestionario Euroqgol-5d sobre la calidad de vida genérica de las personas.

Estas 5 variables o items del EQ-5D (Movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor y
depresidn/ansiedad) se analizaron también como variables individuales fuera del cuestionario EQ-5D vy se
incluyeron en los apartados correspondientes sobre variables clinicas, psicolégicas y de la autonomia que se

exponen a continuacién.

e CV-Ell: Expresa el nivel de calidad de vida de un paciente en relacion a su Ell. Resultado de la suma de las
puntuaciones de los 36 items del cuestionario especifico IBDQ-36 (tabla 10). Esta variable (CV-Ell)
presenta un punto de corte: > 209 para la calidad de vida semejante a la poblacidon sana espafiola que
indicaria buena calidad de vida y <209 para la calidad de vida inferior a la poblacién sana que indicaria
mala calidad de vida'?*. Los 36 item (ver anexo 3) hacen referencia a diferentes aspectos o dimensiones

de la vida del pacientes que se ven afectados por su enfermedad intestinal:
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Nombre de las Variables

Tipo de variable

Escala

: Frecuencia de las deposiciones

: Sensacion de fatiga

: Sensacion de frustracion

: Incapacitado para estudiar o trabajar

: Tener diarrea

: Cantidad de energia

: Preocupado por cirugia

: Anular compromiso social

olw(iNloluslwNk

: Tener retorcijones

=
o

: Tener malestar general

11:

Dificultad en actividades de ocio

12:

Dificultad en deporte

13:

Dificultad para dormirse

14:

Despertarse por la noche

15:

Medicacion oral para dormir

16.

Sentirse deprimido

17:

Condicionar actos sociales cerca de lavabos

18:

Tener gases

19:

Dificultad mantener el peso

20:

Preocupado por riesgo de cancer

21:

Preocupado por malestar crénico

22:

Preocupado por recaida

23:

Sensacion de hinchazén abdominal

24:

Tener rectorragia

25:

Sentirse avergonzado por olores y ruidos intestinales

26:

Sentir tenesmo

27:

Manchar ropa interior

28: Sentirse enfadado

29: Tener nauseas

30: Sentirse de mal humor

31:

Dificultad para sus relaciones sexuales

32: Preocupado de que sea hereditaria

33:

Feliz con su vida personal

34: Problema con inapetencia

35:

Vida familiar alterada

36: Disminucion de resistencia fisica

Cuantitativa
Discreta

Likert:1-7
1:Respuesta mas
desfavorabley 7: la
mas favorable

Tabla 10. Variables sobre el cuestionario IBDQ-36 de la calidad de vida especifica en la Ell.

4.3 Variables clinicas

complicaciones y otras variables relacionadas con la enfermedad que nos sirven para representar el perfil

clinico de los pacientes de nuestra muestra y que, segun la literatura, pueden guardar relacién con la calidad

Se utilizaron variables clinicas para medir la presencia y gravedad de sintomas digestivos, las

de vida de estos pacientes.

Variables cualitativas clinicas. En la tabla 11 exponemos las variables clinicas que integran la clasificacién de

Montreal de las Ell, asi como el resto de variables clinicas (tabla 11):
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Variables clasificacion Tipo de Valores (rango) Instrumento de Medicidn
de Montreal variable
Edad al diagnéstico (A) Nominal Al: <16 afios Historia clinica
para Crohn A2:17-40 afios
A3: >40 afios
Localizacion Crohn (L) L1: lleal
L2: Colon
L3: lleocdlica
L4: Tracto digestivo alto
Patron clinico (B) B1: Inflamatorio
para Crohn B2: Estenosante
B3: Penetrante
P: Enfermedad perianal
Localizacion Colitis (E) E1: Proctitis ulcerosa
E2: Colitis izquierda
E3: Colitis extensa o pancolitis
Severidad Colitis (S) S0: Colitis remision
S1: Colitis leve
S2: Colitis moderada
S3: Colitis grave
Nombres de las Tipo de Valores (rango) Instrumento de Medicidn
Variables variable
Tipo de Ell Nominal Enfermedad de Crohn/ Colitis ulcerosa Historia clinica
Actividad clinica Ordinal Remision / Leve / Moderada / Grave Truelove-Witts (CU);
CDAI (EC)
Dolor/malestar Ordinal Sin dolor-malestar/ moderado dolor-malestar | EQ-5D
/ mucho dolor-malestar
Manifestaciones Extra- Nominal Si/No Historia clinica
intestinales
Hospitalizacion
Cirugia
Recaidas
Corticoides
Tipo de tratamiento . Sin tratamiento/ Aminosalicilatos/ NN
Nominal L P Historia clinica
Corticoides/ Inmunomoduladores/ Bioldgicos
Adhesién a tratamiento | Nominal Cumplidor/Incumplidor Test Moriky-Green-Levine

Tabla 11. Descripcion de las variables cualitativas clinicas

Clasificacion de Montreal: Es una clasificacion internacionalmente utilizada para describir el perfil clinico

del paciente. Incluye siguientes variables: la edad al diagnéstico, |a localizacion de la lesién digestiva y el

patron clinico para la EC, y la localizacion de la lesién digestiva y la severidad para la CU.

Actividad clinica: Indica el grado de agudizacion de los sintomas fisicos relacionados con la enfermedad.

Resulta de codificar los 4 niveles de gravedad obtenidos a través de los indicadores especificos de la

actividad clinica incluidos en el CRD. En la EC se empled el indice CDAIl y para la CU se utilizd el indice

Truelove Witts (ver punto 1.4 del marco tedrico).

incluida en el cuestionario genérico de calidad de vida EQ-5d.

Dolor/Malestar: Indica el grado de dolor o malestar percibido por el paciente el dia de la encuesta. Esta
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Manifestaciones Extra-intestinales (MEI): Indica si el paciente ha presentado alguno de los sintomas no
digestivos que se relacionan con la enfermedad, como la afecciones articulares, dermatolégicas, oculares

o hepaticas.

Hospitalizacidn: Indica si el paciente ha sido hospitalizado a causa de su enfermedad en los doce meses

previos a la inclusién en el estudio.

Cirugia: Indica si el paciente se ha operado a causa de su enfermedad en los doce meses previos a la

inclusidn en el estudio.

Recaidas: Indica si el paciente ha sufrido alguna reagudizacién de su enfermedad o brote en los doce

meses previos a la inclusién en el estudio.

Tipo de tratamiento: Se clasifica a los pacientes en 5 grupos terapéuticos en base al tratamiento previo a
la inclusién en el estudio. En caso de pacientes con mds de un farmaco se asigné en funcidn al de mayor
escalon terapéutico en este orden de complejidad: sin tratamiento, aminosalicilatos, corticoides,

inmunomoduladores y bioldgicos.

Corticoides: En relacion a los importantes efectos secundarios que implican los tratamientos con
corticoides se han incluido como variable independiente. Esta variable indica si el paciente se
encontraba en tratamiento con corticoides previo a la encuesta, como tratamiento exclusivo o en

combinacion con otros farmacos.

Adhesion al tratamiento: Indica si el paciente es cumplidor de su tratamiento o no a través del test

Morisky-Green-Levine

4.4 \Variables de la autonomia

Para valorar el nivel de autonomia del paciente los indicadores que se establecen en la literatura son

tanto los conocimientos como la capacidad de autocuidarse y valerse por si mismo. Las variables que

utilizamos para obtener esta informacién fueron:

Variables cuantitativas del nivel de autonomia (tabla 12a):

Nombre de las Variables Tipo de Escalas Instrumento de
variable Medicién
Conocimientos de la dieta Discreta Likert: 1-5 Escala de
Conocimientos de la enfermedad A mayor puntuacién mayor nivel | autocuidado(NOC)

T " de conocimientos percibidos
Conocimientos del tratamiento P

Conocimiento de los recursos sanitarios

Evitar conductas de riesgo Discreta Likert: 1-5

Buscar consejo de profesional A mayor puntuacion mayor

— " adhesion a estas conductas
Solicitud de Cita a demanda

Tabla 12a. Variables cuantitativas que influyen en la autonomia
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e Las cuatro primeras variables miden el nivel de conocimiento que cree poseer el paciente sobre su
autocuidado en relacién a la dieta, su enfermedad, el tratamiento y los recursos sanitarios disponibles a
su alcance para poder alcanzar y mantener una salud éptima. Corresponden a los items 1,2,3y 4 en el

cuestionario de autocuidados (ver anexo 3).

e Las tres variables siguientes miden la adopcion de conductas que favorecen un mejor control de la

enfermedad. Corresponden a los items 5, 6 y 7 en el cuestionario de autocuidados (ver anexo 3).

Variables cualitativas del nivel de autonomia (tabla 12b):

Nombre de las Variables | Tipo de variable Valores Instrumento de Medicidn
Caminar Ordinal Sin problema/ algun EQ-5D
Actividades cotidianas problema/ problema grave
Cuidado personal

Tabla 12b. Variables cualitativas que influyen en la autonomia

e Caminar: Mide el nivel de limitacidn que presenta el paciente para deambular.

¢ Cuidado personal: Mide la afectacién del paciente para realizar con éxito su autocuidado personal frente

a las limitaciones o problemas que le pueda suponer su enfermedad.

¢ Actividades cotidianas: Mide el nivel de limitacién que presenta el paciente para llevar a cabo sus

actividades cotidianas.

4.5 Variables psicoldgicas

El estado emocional se valord a través de variables relacionadas con la adaptacidn psicosocial y la

capacidad de afrontamiento ante los cambios en la vida.

Variable psicolégica cualitativa (tabla 13a):

Nombre de las Tipo de variable Valores Instrumento de
Variables Medicidn
Depresion/ansiedad | Ordinal No ansioso-deprimido/ Euroqol-5D

moderadamente ansioso-deprimido/
muy ansioso-deprimido

Tabla 13a. Variable cualitativa que influyen en el estado emocional del paciente.

e Depresion/ansiedad: Indica el grado de depresidn o ansiedad percibida por el paciente el dia de la

encuesta. Esta incluida en el cuestionario genérico de calidad de vida Eurogo-5dl.
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Variable psicolégica cuantitativa (tabla 13b):

Nombre de las Tipo de Valores Instrumento de
Variables variable (rango) Medicién
Afrontamiento Ordinal 0-56 Escala de Estrés

A mayor puntuacion peor capacidad | Percibido
de adaptacion ante el cambio.

Tabla 13b. Variable cuantitativa que influyen en el estado emocional del paciente.

¢ Afrontamiento: Indica el nivel de capacidad para adaptarse a los problemas y cambios en su vida.
Resulta de la suma de las puntuaciones de los 14 items (tabla 14) que componen la Escala de Estrés
Percibido (ver anexo 3), donde a mayor puntuacion mayor estrés psicologico percibido y, por lo tanto,
menor capacidad de adaptacidn al cambio y mayor deterioro del afrontamiento. Las puntuaciones de los

items 4,5,6,7,9, 10y 13 deben invertirse previamente al sumatorio global.

Nombre de las Variables TIpF) de Escala
variable
: Afectado por suceso inesperado Cuantitativa Likert 0-4
: Incapaz de controlar las cosas importantes ordinal 0:Nunca ocurrido;
: Sentirse nervioso o estresado 4:Muy a menudo

Manejar con éxito los problemas

: Afrontar eficazmente los cambios en su vida
: Capaz de manejar sus problemas personales
: Sentir que las cosas le van bien

: Incapaz de afrontar las tareas

: Controlar las dificultades

10: Tener todo bajo control

11: Enfadarse por perder el control

12: Pensado sobre lograros pendientes

13: Tener control del ocio

14: Sentirse superado por las dificultades

olo(Njau(slwN|k

Tabla 14. Variables sobre la escala EEP que expresa la capacidad de adaptacion ante los cambios.

4.6 Variables socio-familiares

El soporte socio-familiar se valora en funcion del apoyo percibido por la persona tanto a nivel de su
red de amigos y/o compafieros de trabajo, como a nivel familiar ante una situacién de adaptacidn psicosocial.

Las variables que se utilizaron en este estudio son:

Variables cuantitativas de la adaptacion socio-familiar (Tabla 15):

Nombre de las Tipo de Valores Instrumento de medicion
Variables variable (rango)
Apoyo familiar Ordinal 0-10 Test Apgar Familiar

A menor puntuacién menor apoyo familiar

Apoyo social Ordinal 19-95 Cuestionario de Apoyo social (MOS)
A menor puntuacién menor apoyo social

Tabla 15. Variables que influyen en la adaptacion psicosocial a nivel socio-familiar.
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Apoyo familiar: Valora la funcionalidad familiar segun el grado de apoyo que representan los miembros

de una familia para el paciente frente a una situaciéon de cambio. Resulta de la suma de las puntuaciones

de los 5 items (tabla 16) que conforman el Test de APGAR Familiar (ver anexo 3). A menor puntuacién

menor apoyo familiar percibido.

Nombre de las Variables

Tipo de variable

Escala

1: Satisfecho con la ayuda

2: Conversar los problemas

3: Toman decisiones conjuntamente

4: Satisfecho con el tiempo que
comparten

5: Se siente querido

Cuantitativa ordinal

Casi nunca (0); A veces (1); Casi siempre (2)

Tabla 16. Variables sobre el cuestionario APGAR familiar.

Apoyo social: Valora el apoyo funcional y sentimental percibido por una persona de su red social de

amistades. Resulta de la suma de las puntuaciones de los 19 items (tabla 17) que componen el

Cuestionario de Apoyo Social MOS (ver anexo3).

Nombre de las Variables

Tipo de variable

Escala

: Para ayudarle cuando esta encamado

Cuantitativa

: Para hablar

ordinal

: Para aconsejarle

: Para ayudarle a ir al médico

: Para darle afecto

: Para pasar un buen rato

: Para entender la situacion

VNGOV A_R(WIN

: Para confiar preocupaciones

10: Para abrazarle

11: Para relajarse

12: Ayudarle con la comida

13: Para aconsejarle bien

14:Para evadirse

15:Para ayudarle en casa

16:Para compartir temores

17:Para aconsejarle en temas personales

18:Para divertirse

19:Que le comprenda

20: Para quererle

Nunca (1); Pocas veces (2); Algunas veces
(3); La mayoria de las veces (4); Siempre

(5)

Tabla 17. Variables sobre el cuestionario de apoyo social MOS.
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5 Instrumentos para la recogida de datos

Se disefié un CRD compuesto de 8 escalas que permitieron la valoracién de las variables descritas en

el punto anterior. (Anexo 3)

5.1 Recopilacion de los datos socio-demograficos

Los datos sociodemograficos de interés que no se pudieron rescatar de las historias clinicas digitales,
bien por su ausencia o por su variabilidad en el tiempo, se afiadieron a modo de formulario en el cuaderno de
recogida de datos en el apartado “Datos del paciente”. Estos datos hacian referencia al habito tabaquico, el

estado civil, el nivel de estudios y la situacion laboral.

5.2 Instrumentos de medida para la CVRS

Para valorar la CVRS en la Ell, variable central de nuestro estudio sobre la que vamos a analizar su
relacidon con el resto de factores, se utilizaron dos instrumentos. Para proporcionar una mayor precision y

208

validez de la medicion, Cea D’Ancona“®® aconseja como recurso acudir a la operacionalizacion multiple, es

decir, medir un mismo concepto por medios diferentes. Los cuestionarios utilizados fueron:

El Euroqol-5D (EQ-5D), es una herramienta heteroadministrada, elaborada en 1990 a nivel europeo
para ser utilizado en la investigacién clinica'*. Fue adaptado y validado para su uso en Espafia por Badia'®’.
Permite al propio individuo valorar su estado de salud, primero en niveles de gravedad por dimensiones
(sistema descriptivo, EQ-5D). Se puede utilizar tanto en individuos sanos (poblacién general) como en grupos
de pacientes con diferentes patologias. Sus caracteristicas psicométricas se han analizado para diferentes
patologias crénicas!'® demostrando: una correcta validez, al correlacionarse adecuadamente(r=-0.78 a r=-0.57
para el EQ-5D) con los indices clinicos de actividad y otros cuestionarios de salud especificos que explicaron el
42% de la varianza para el EQ-5D; una elevada sensibilidad a los cambios, con una respuesta media
estandarizada de 0.71, y ser fiable para comparaciones de grupos, con un coeficiente de correlacién
intraclase de 0,73. El punto de corte de normalidad del EuroQol-5D en la poblacién espafiola se establecid

para una puntuacion > 0,9, en un estudio realizado por Badia sobre 12.245 personas.'’

El sistema descriptivo contiene cinco dimensiones de salud (movilidad, cuidado personal, actividades
cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresion) y cada una de ellas tiene tres niveles de gravedad (sin
problemas, algunos problemas y problemas graves). El sujeto escoge en cada dimensién el grado de
afectacién que mejor refleja su estado de salud. El valor de cualquier estado de salud oscilard entre 1y 0, y

para calcularlo se debe aplicar una compleja ecuacidn segun se explica en el articulo original.

El Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ-36) es un cuestionario heteroadministrado y
especifico que sirve para valorar la calidad de vida en personas diagnosticadas de Ell. Inicialmente fue

disefiado con 32 items por Guyatt y Mitchell*?°, para ser ampliado hasta 36 de la mano de Love y Irvine'?2 La
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versién espafiola del IBDQ-36 fue traducida y validada por Lopez-Vivancos y cols'?®. Las propiedades
psicométricas son similares a las del original canadiense, puestas de manifiesto en un estudio en 211
pacientes que demostré una correcta validez convergente (r= -0.50 a r= -0.70, p<0.01) respecto a los indices
clinicos de actividad y a otros dos cuestionarios genérico, un correcto poder discriminativo (alfa de Cronbach:
0,96 en la CU y EC), una buena fiabilidad test-retest (coeficiente de correlacion intraclase: 0,82 en la CU y 0,86
en la EC) y sensibilidad a los cambio clinicos (tamafio del efecto -1,88 en la CU y -1,81 en la EC, en pacientes
en remision). Consta de 36 items valorados seglin una escala Likert de 7 puntos con un rango entre 36 (“peor
calidad de vida”) y 252 (“Mejor calidad de vida”). A menor puntuacion menor calidad de vida percibida. El
analisis de curva ROC para determinar el umbral de normalidad en el IBDQ-36, realizado por Huaman (2010),
obtuvo una alta sensibilidad y especificidad (del 74% y 71% respectivamente) con un area bajo la curva de
0,85. En conclusién, se establece una puntuacién de corte 2209 comparable con la calidad de vida de la

poblacién sana espafiolal?*.

5.3 Medicion de la actividad clinica

Entendemos por actividad clinica en la Ell la presencia de los sintomas fisicos (intestinales y extra-
intestinales) que se relacionan con la enfermedad, y que pueden estar controlados propiciando una situacidn
de remisidn o quiescencia, o bien pueden estar presentes en una mayor o menor variedad e intensidad que
clasificamos desde brote leve hasta brote agudo®. Para medir el grado de actividad clinica de los pacientes se
emplearon instrumentos especificos diferentes para cada patologia, seglin estuvieran diagnosticados de EC o
CU. Para la eleccion del instrumento de medida se siguieron las Ultimas recomendaciones de la Organizacién
Internacional para el Estudio de la Enfermedad Inflamatoria Intestinal plasmadas en el segundo consenso

europeo para el diagnéstico y manejo de la EC?% y la CU8®,

El indice Truelove-Witts adaptado es el instrumento autoadministrado que mide el grado de
actividad clinica de la CU, disefiado por Truelove y Witts en 1955%. No ha sido validado formalmente en
ningun estudio, sin embargo, tampoco lo han sido ninguno de los otros indices de actividad clinica para esta
patologia. Es el mas usado para definir la gravedad clinica del paciente por su simplicidad y sencillez. En el
Congreso Mundial de Gastroenterologia de Montreal (2005) se aceptd para clasificar la gravedad en la CU y
actualmente se recomienda su uso en el segundo consenso europeo sobre el diagndstico y manejo de la CU
(2012)%, asi como en la Guia clinica GETECCU del tratamiento de la CU (2012)%. Valora 9 pardmetros clinicos.
La actividad clinica se clasifica segiin los siguientes rangos: remisidn o colitis silente (<11), colitis leve (11-15),
colitis moderada (16-21) y colitis grave (22-27). S6lo aparecen en el cuaderno de recogida de datos las
variables que debe contestar el paciente. Las relativas a pruebas analiticas se rescatan directamente de la

analitica mas cercana a la fecha de inclusién, en la historia digital.

El Crohn Disease Activity Index (CDAI) es el instrumento autoadministrado que mide el grado de
actividad clinica de la EC. Fue disefiado por Best (1976)2%°. Su fiabilidad y validez estdn avaladas por estudios
clinicos.?! Ha sido rigurosamente desarrollado y validado, no solo para valorar el grado de severidad de

enfermedad, sino también para valorar la eficacia de numerosos tratamientos 2*2. Es el indice méas utilizado en
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la practica clinica. Valora 18 pardmetros clinicos. Las puntuaciones van de 0 a 600. Clasifica la gravedad segun
la puntuacién obtenida: remisién (<150), brote leve (150-200), brote moderado (220-450) y brote grave
(>450)%2,

5.4 Valoracion de la adherencia al tratamiento

La adherencia al tratamiento médico por parte de los pacientes se midid a través del Cuestionario
Morisky-Green-Levine. Es un cuestionario estructurado con cuatro items de respuesta dicotémica vy
autocumplimentable. Propiedades psicométricas comprobadas (consistencia interna: alfa de
Crombach=0.61).Estd validado para la poblacion espafiola y para diversas patologias créonicas como la
hipertensién arterial, SIDA, diabetes, asma, etc. Se considera cumplidor el paciente si responde de forma
correcta a las 4 preguntas: No/Si/No/No. Este cuestionario fue sefialado por Gil y cols. como uno de los
mejores métodos indirectos para medir el cumplimiento terapéutico tras compararlo en un estudio con otros

6 métodos indirectos?!3.

5.5 Valoracion de la autonomia

El nivel de conocimientos que el paciente refiere tener sobre aspectos relacionados con el
autocuidado de su enfermedad y la adopcidon de conductas promotoras del control de esta se han valorado
con una Escala del Autocuidado elaborado a partir de indicadores NOC que miden resultados en salud. La
NOC corresponde a las iniciales inglesas de la Clasificacion de Resultados de Enfermeria. Esta clasificaciéon es
fruto de una investigacion desarrollada en la University of lowa College of Nursing desde 1991, liderada por
Johnson M., Maas M. y Moorhead S. ?'* y que estd continuamente actualizdndose. Ordena vy clasifica los
resultados sensibles a las intervenciones de la enfermera, permitiendo evaluar la calidad de los cuidados
proporcionados y medir los resultados obtenidos en los pacientes influenciados por los cuidados enfermeros.
Cada resultado de enfermeria de la NOC tiene un grupo de indicadores asociados que representan aspectos
concretos de valoracion y sirven para determinar el estado en que se encuentra la persona en relacién a dicho
resultado. Los indicadores también proporcionan informacién por si mismos de la evolucién del proceso, ya

que pueden ser utilizados para valoraciones puntuales en cualquier momento del proceso de cuidados.

La escala empleada de forma autoadministrada estda conformado por 7 items (indicadores
enfermeros). Los items valoran aspectos tedricos y conductuales en relacién al autocuidado de la salud. Los 4
primeros indicadores miden el resultado enfermero “conocimiento: asistencia médica” (Cédigo 1824) de la
NOC, y evaluan la magnitud del conocimiento del paciente sobre la informacién relacionada con la
enfermedad necesaria para alcanzar y mantener una salud éptima (la dieta, su enfermedad, la medicacién y
los recursos sanitarios). Los 3 ultimos indicadores miden el resultado enfermero “conductas terapéutica;
enfermedad o lesién”, y evallian acciones personales que deberia tomar el paciente para paliar su patologia y
mantener un éptimo control de su enfermedad. Los indicadores estan expresados de forma breve para
facilitar su uso, y su valoracidn se realiza mediante escalas Likert de 5 puntos, donde 1 refleja la condicion

menos deseable y 5 la mas deseable.
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5.6 Valoracion del afrontamiento

El estrés se define como el conjunto de procesos y respuestas neuroendocrinas, inmunoldgicas,
emocionales y conductuales, ante situaciones que requieren una demanda de adaptacién mayor a lo habitual,
como es el caso de las enfermedades crénicas. En el estrés de tipo psicolégico, el individuo cree no tener
control sobre las exigencias del entorno generandose una situacién de afrontamiento inefectivo. Para valorar
esta capacidad de afrontamiento se eligié la Escala de medicion del Estrés Percibido (EEP), en inglés The

Percived Stress Scale (PSS).

Es la herramienta mas utilizada y eficaz para medir el estrés psicolégico de forma autoadministrada.
Fue disefiada por Cohen et al?*> y mide el grado en que el sujeto siente haberse adaptado a las situaciones
estresantes de la vida durante el Ultimo mes. La adaptacion y validacién en Espafia de esta escala se llevd a
cabo por Remor?*, demostrando una adecuada fiabilidad (consistencia interna, alfa de Cronbach= 0,81, y
test-retest, r= 0.73 con p<0.001), validez (correlaciones con otros instrumentos similares entre 0.71-0.64 con
p<0.001) y sensibilidad. Consta de 14 items con respuestas tipo Likert de cinco puntos (0=nunca, 1=casi nunca,
2=de vez en cuando, 3=a menudo, 4=muy a menudo). La puntuacién total de la PSS se obtiene invirtiendo las
puntuaciones de los items 4, 5, 6, 7,9, 10 y 13 (en el sentido siguiente: 0=4, 1=3, 2=2, 3=1 y 4=0) y sumando
entonces los 14 items. La puntuacién directa obtenida indica que a mayor puntuacidn corresponde mayor

nivel de estrés percibido, y por lo tanto, peor capacidad de afrontamiento.

5.7 Valoracion del apoyo familiar

El apoyo familiar se traduce en un elemento de soporte con el que puede contar cada miembro de la
familia y repercute en la salud de sus integrantes. Existen varios instrumentos de atencidn integral a la familia
que permiten identificar en qué medida la familia cumple con sus funciones basicas, y cual es el rol que puede

estar jugando la funcionalidad familiar en el proceso salud-enfermedad.

En este caso utilizamos el Test de APGAR familiar que evalla 5 elementos de la funcionalidad de la
familia: Adaptacion para resolver problemas, Participacidon en la toma de decisiones, Gradiente de recursos en
el desarrollo de la maduracién, Afectividad y Recursos compartidos. Es un instrumento autoadministrado,
disefiado por Smilksteins?!” para valorar la percepcién de la persona sobre el nivel de funcionamiento de su
unidad familiar de forma global. La versidn validada al castellano?!® presenta buenas puntuaciones en cuanto
a fiabilidad (Coeficiente de correlacion intraclase: 0,86-0,81; alfa de Cronbach: 0,84) y validez (explicando el
61,9% de la varianza en un Unico factor). Esta versidn estd estructurada en 5 items con respuestas tipo Likert
(0= casi nunca; 1= A veces; 2= Casi siempre) y con una puntuacion final que oscila entre 0 y 10. La
interpretacion de las puntuaciones establece tres estados funcionales de la familia: Normofuncional (7-10),

disfuncional leve (3-6) y disfuncional grave (0-2).
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5.8 Valoracién del apoyo social

El apoyo social ejerce un efecto beneficioso sobre la evolucion de las enfermedades crénicas como
han demostrado muchos estudios, por este motivo se decidio incluir en el nuestro. Se eligié el Cuestionario
de apoyo social MOS por centralizar el andlisis en la percepcién de ayuda. Esto permite distinguir el hecho de
que si una persona no recibe ayuda durante un largo periodo de tiempo no quiere decir que no disponga de
ayuda, por otro lado, recibir apoyo es, a menudo, confundido con necesidad y puede no reflejar exactamente

la cantidad de apoyo que esta disponible para una persona.

MOS es una herramienta autoadministrada, disefiada y validada por Sherboune?. Presenta
excelentes puntuaciones en cuanto a fiabilidad (alfa Cronbach: 0.97 para la puntuacion global; fiabilidad test-
retest; 0.78) y validez (correlacién convergente con la soledad r=-0,53 a -0,69 y con el funcionamiento familiar
y matrimonial r=0,38 a 057). La version en castellano fue validada por Revilla et al??°, con coeficientes de alfa
de Cronbach elevados entre 0.85 y 0.94. Se trata de un cuestionario breve y multidimensional que cuenta con
un total de 20 items, y evalla el apoyo social percibido por las personas. Permite investigar tanto los aspectos
cuantitativos o apoyo estructural (item 1) como los cualitativos o apoyo funcional (items del 2 al 20). Las
opciones de respuesta estan dadas a través de una escala Likert de 1 (Nunca) a 5 (Siempre). Las puntuaciones

indican que a mayor puntuacién mayor apoyo social percibido por el sujeto.

Fase empirica de la investigacion

Una vez obtenido el informe favorable del Comité de Etica de Investigacion del Centro H. U. Virgen
del Rocio de Sevilla (en mayo del 2013) (Anexo 1), se inicio la fase empirica de la investigacion que duré en su
totalidad 2 afios y medio. En esta fase de trabajo de campo se llevaron a cabo el conjunto de acciones para
obtener los datos de las fuentes primarias de informacion .Para Valles (2000%%!) existen tres fases de la
investigacion en relacién al trabajo de campo, distinguiendo cuales son previas, cuales se realizan durante el
trabajo de campo y las tareas que se llevan a cabo tras abandonar el campo. En nuestro estudio este trabajo

se desarrolld en tres fases:

FASE Il
TRABAJO
sl el Captacion de
pacientes y
recopilacién
de datos

FASE Il
PRE-
ANALITICA:

Depuracidn
y ra
preparacion
de la base de
datos

Preparacién
del equipo
investigacion
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6.1 FASE I Preliminar

Para la recogida de datos contamos con el apoyo de un equipo compuesto por dos enfermeras
asistenciales de dicho centro, de perfil docente e investigador, y 7 auxiliares de enfermeria de las consultas
de digestivo. Contamos con el consentimiento de la direccion de enfermeria del centro, del coordinador de
enfermeria de las consultas externas y de los gastroenterélogos, convocandolos a una reunién en la sala de

endoscopias donde se les expuso el proyecto.

La primera toma de contacto con todo el equipo tuvo lugar el 15 de Julio de 2013 en la sala 2 de
reuniones del hospital San Juan de Dios del Aljarafe. En ella se informd del plan de trabajo previsto para los 2
anos siguientes y se formé a las enfermeras en el proceso sistemdtico de seleccion de pacientes y a las

auxiliares en el proceso de captacion.

Las dos enfermeras encargadas de la seleccion de los sujetos de nuestra poblacidon diana se
familiarizaron con el procedimiento de busqueda, la creacién del listado de pacientes en un formato Excel
predisefiado y se les entregd un resumen del disefio de investigacion. Ambas, al ser trabajadoras del centro,
tenian soltura con el programa informatico Actix, utilizado en el hospital para el seguimiento de los pacientes,
facilitando su colaboracién en el proyecto. Con ellas se mantuvo contacto por correo electrénico y movil para

solucionar posible imprevisto.

Al no haber ninguna auxiliar fija en la consulta de digestivo se decidio incluir en el estudio a todas las
que rotaban por esta consulta. Ellas fueron las encargadas de la captacién de pacientes. Debian dirigirse a los
pacientes preseleccionados por las enfermeras y proponerles la participacién en el estudio. Para evitar sesgos
de informacion, se les entregd un guion con el proceso de captacion, la informacion que debian darle al

paciente y el circuito que debian seguir los cuadernos de recogida de datos (CRD).

La segunda sesion tuvo lugar el 15 de Septiembre de 2015, esta vez sélo con las enfermeras
colaboradoras. En esta ocasion se formaron en el proceso de recuperacién de datos faltantes a través de la
historia clinica informatizada asi como mediante llamadas telefdnicas, y se familiarizaron con el manejo de la

base de recopilacidn de datos.

En esta fase se disefiaron dos bases de datos Excel, una para la captacion de los sujetos y otra para la

informatizacidn de los datos recogidos a través de los CRD.
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6.2 FASE Il Trabajo de campo

Esta fase de trabajo de campo transcurrié en un periodo de 2 afios (tabla 18). Se inici6 el 1 de
septiembre de 2013 y finalizd el 31 de agosto de 2015. Los dos procedimientos que engloban esta fase, la

captacion de pacientes y la recopilacion de datos, se llevaron a cabo de forma simultédnea.

ANO Pacientes de Ell citados Pacientes de Ell | Pacientes reclutados Muestra final
en consulta de digestivo | reclutados CRD no vilido del estudio

2013 (4 meses) 86 40 2 38

2014 (12 meses) 338 73 7 66

2015 (8 meses) 189 81 4 77

Total (24 meses) 613 194 13 181

Tabla 18: Cronologia de la inclusion de pacientes por afio.

El proceso de captacidon de pacientes (Figura 14) implicé a su vez dos tareas, la seleccidén de los
pacientes candidatos a ser reclutados y su posterior captacion en la sala de espera de la consulta de digestivo.
Cada semana se encargé una enfermera de realizar esta seleccidn a partir del listado informatico de pacientes
citados para las consultas de digestivos de la semana siguiente. La seleccién de pacientes desde este listado se

hizo en base a los criterios de inclusién y exclusién.

El resultado fue un listado semanal de pacientes de nuestra poblacidn de estudio clasificados por dia
de la cita, hora de la cita y nimero de historia clinica. La cumplimentacién de esta informacién se hizo sobre
una base de datos en Excel disefiada, en la que debian de reflejar el nimero de pacientes citados
semanalmente para las consultas de digestivo, el nimero de pacientes de Ell, el nimero de pacientes
resultante de la seleccion de nuestra poblacion de estudio y los motivos de exclusion de aquellos que no se
seleccionaron. Esta base de datos Excel era actualizada semanalmente con los pacientes ya reclutados para

descartarlos en las inclusiones posteriores y evitar duplicidades.

El listado de pacientes seleccionados semanalmente se colocaba en una carpeta destinada a este fin,
denominada “Estudio Calidad de Vida en Ell”, localizada en la consulta 8 de digestivo junto con los cuadernos
de recogida de datos. De lunes a viernes, en horario de mafana y de tarde, la auxiliar de turno ofrecia a los
sujetos de la lista, segun iban llegando a la sala de espera, incorporarse al proyecto informandoles de la

finalidad del estudio y entregandoles el Consentimiento Informado (Cl) (Anexo 2).
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Pacientes citados en las

consultas de digestivo.
7.087

;( Excluidos (6474):
'L * No Ell, otra patologia digestiva

Aplicacion de criterios de
inclusion y duplicidades
613

(Excluidos (163):
a! * Menor de 16 afios (3)

" L- No confirmacién del Diagnéstico (10)

¢ Duplicados (152)

Pacientes de nuestra
poblacién de estudio
448

‘( Excluidos (254):
'L * No dan su consentimiento

Revision nivel de
cumplimentacion de los CRD
194

J Excluidos (13):
'L * CDR no vélidos

Pacientes incluidos en el

estudio
181

Figura 14: Diagrama de flujo de la seleccién de pacientes para el estudio

El método de aplicacion de los cuestionarios por el que se optd se denomina genéricamente
“encuesta autoadministrada” (Cea D’Ancona, 2001)?%, la cual comprende cualquier tipo de sondeo de

opinion que se caracterice por ser el propio encuestado quien lee el cuestionario y anota las respuestas.

De esta forma, tras la firma del Cl, los sujetos captados autocumplimentaron el CRD (Anexo 3),
contando con la auxiliar para cualquier duda. Al terminar, la auxiliar los guardd en la misma carpeta. En los
casos en que los pacientes no acudieron a la consulta o se negaron a participar, la auxiliar lo dejé reflejado en

el listado de pacientes semanal.
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De forma paralela a la recogida de datos se procedidé a su informatizacion, incorporandolos a una
base de datos creada en el programa estadisticos SPSS-22. Para completar la informacion clinica adicional de

cada paciente fue necesario rescatarla de sus historias a través del programa Actix.

6.3 FASE Ill Pre-analitica

Una vez terminada la fase de inclusién se contabilizaron 194 registros de pacientes reclutados. Se
procedid a la depuracién exhaustiva de los registros, priorizando que tuvieran los indices de actividad clinica y
los cuestionarios de calidad de vida correctamente cumplimentados para darlos por validos.
Consecuentemente acabaron eliminandose los registros de 13 pacientes que no respondieron

adecuadamente.

Al final se incluyeron 181 pacientes en el estudio. Ante la falta de algunos datos de interés, que no
aparecian en las historias clinicas, y de algunos cuestionarios incompletos, se abrié un periodo de tres meses
(septiembre-diciembre 2015) para su recogida por via telefonica en la que participaron las dos enfermeras
colaboradoras y la investigadora principal. En total fueron 104 registros los que presentaban algun dato

faltante, consiguiéndose recuperar los datos de 23 pacientes.

Una vez depurada la base de datos, se procedié al andlisis estadistico que se explicard brevemente

en el punto 9 de la Metodologia y con detalle en el Capitulo de resultados.

En el siguiente cronograma queda reflejada la distribucion de las distintas actividades realizadas

durante el proceso de investigacién. (Figura 15)

2013 2014 2015
N oL s{o[N[D[e [F[m[Aa [MJ [s]a[s]o[N[D [E]F[MA[m[s]1TA o [N D
AY Elclo|i|N|E|A|B |A|lu|u|G |E|c |o|I [N|E|A|B|A |Ulu|G SEP clo |
PT|v|cle [B|R|R |Y|N|L|o]|P|T |v|c |E|B|R|R|Y |N|L|O T |V C
FASE .
ORELIMINAR FASE DE TRABAJO DE CAMPO FASE PRE-ANALITICA
) SELECCION DE PACIENTES DE Ell (Enfermeras colaboradoras) DEPURACION DE LOS | RECUPERACION
ce1 | FORMACIO DATOS (investigadora | DATOS FALTANTES
_N(Equipo. CAPTACION DE PACIENTES (Auxiliares de enfermeria) Riingkdl) (enfermeras
s
DIGITALIZACION DE LOS DATOS (investigadora principal) LLAMADAS orin cgipal)

Figura 15: Cronograma del trabajo de campo
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7 Fuente de confusion y posibles sesgos

En todos los estudios, seglin exponen Argimén y Jiménez 22, existen dos errores fundamentales que

se deben de minimizar: el error aleatorio y el error sistematico.

El error aleatorio se debe al azar y aparece tanto porque trabajamos con muestras y no poblaciones
completas, como por la variabilidad inherente al proceso de medicién de variables, ya sea por el instrumento
de medida que se utiliza, por la propia variabilidad biolégica o por la debida al observador. Para intentar
minimizar este error nos decantamos por un muestreo consecutivo ininterrumpido durante dos afos para
intentar captar al mayor numero de pacientes y eliminar el sesgo por variabilidad estacional. En relacion a la
medicion de las variables, todos los cuestionarios que se utilizaron estaban validados para ser
autoadministrados. La valoracién de los CRD fue realizada por una Unica persona evitando la variabilidad

inter-observador.

Por otro lado, el error sistematico o sesgo se deriva del disefio del estudio y pueden establecerse dos

tipos, de seleccidn y de informacién.

El sesgo de seleccion hace referencia a la eleccidén de la muestra de estudio, regulada por los criterios
de inclusidn y exclusidn. Para evitarlo, uno de los criterios de inclusién mas importantes fue que estuvieran
correctamente diagnosticados de la enfermedad como establece la literatura, ya que existen muchas otras
patologias digestivas que cursan con una sintomatologia parecida pudiendo tener un diagndstico provisional
de la enfermedad en espera de resultados patoldgicos o radioldgicos, en cuyo caso se excluian de la
seleccién. El proceso de seleccién y reclutamiento se llevé a cabo en todas las consultas de digestivo del
hospital, tanto en horario de mafana como de tarde. El hecho de plantear la consulta como lugar de
captacion permitio eliminar algunas variables confusoras para la CVRS como el ingreso hospitalario y una
situacion de extrema gravedad clinica. Otra situacidon que puede producir un sesgo de seleccidn son las
pérdidas de los que no quisieron participar en el estudio. Se analizaron sus caracteristicas comprobando que

eran proporcionalmente comparables con nuestra muestra en sexo, tipo de Ell y edad media.

El sesgo de informacién se deriva de las mediciones realizadas durante el estudio. Las principales
fuentes de estos errores son la aplicacion de pruebas poco sensibles y/o especificas para la mediciéon de las
variables. El disefio de esta tesis trata de minimizar la aparicion de este sesgo utilizando cuestionarios
adecuadamente traducidos y validados al castellano que presentan unas excelentes caracteristicas
psicométricas. Ademas se han usado instrumentos de medida especificos para medir la CVRS en la Ell (IBDQ)
y para medir la actividad clinica en la EC (CDAI) y en la CU (Truelove Witts). Se han contrastado los resultados
de la variable principal (CVRS) midiéndola con dos cuestionarios, uno genérico y otro especifico. De la misma
forma, la actividad clinica resultante de los indices especificos por tipo de Ell se contrastd con las

observaciones realizadas por el médico en la historia clinica de cada paciente el dia de la inclusién.
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Para evitar el sesgo producido por la variabilidad en la recogida de datos las auxiliares encargadas de
la entrega y recogida de los CRD fueron formadas para actuar de forma estandarizada con todos los
pacientes, disponiendo de un guion con el proceso de captacion, la informacién que debian darle al paciente

y el circuito que debian seguir los CRD.

Para aumentar la efectividad del proceso de reclutamiento se tuvieron en cuenta factores que
influyen en la obtencién de la cooperacion de las personas?®. Uno de ellos fue la persistencia, invitando al
paciente a colaborar en la investigacién en la siguiente cita con el médico si en una primera instancia no
pudieron participar por motivos diferentes a la negacion (tiene prisa, se le olvidaron las gafas, no acude a la
cita,...). Otro aspecto a tener en cuenta fue el método de reclutamiento. En nuestro caso se realizd “cara a
cara”, siempre preferible a la solicitud por teléfono o por carta, aunque implique mas complejidad en el

proceso.

También se realizd una breve explicacion de los beneficios del estudio, informando de su finalidad tal
y como viene reflejado en el Cl y se facilité un correo electrénico para posibles dudas sobre este. Se
aprovecho el tiempo de espera antes de entrar a la consulta para cumplimentar el CRD, proporcionandole
todo el material necesario. Y ademas, en todos los casos, se comunicaron las garantias de la integridad de la
investigacion, explicando tanto en el Cl como de palabra el cumplimiento de la confidencialidad de los datos y

el uso exclusivo para esta investigacion.

8 Aspectos éticos

8.1 Confidencialidad de los datos

En todo momento el tratamiento de los datos obtenidos y de identificacion del paciente se
manejaron siempre bajo el marco de privacidad y proteccién que dicta la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
Ley basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacién clinica, asi como de la Ley Orgéanica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de datos de

Caracter Personal.

Unicamente los investigadores colaboradores en el estudio tuvieron acceso a la Historia Clinica de los
pacientes. En todos los pasos de desarrollo del estudio la confidencialidad del paciente fue garantizada segun
la normativa vigente. Una vez finalizada la recogida de informacién clinica, los CRD se guardaron y
custodiaron. Todos los datos del CRD de cada sujeto se volcaron en una base de datos del programa SPSS

version 22, que fue guardada en dispositivos externos de memoria, bajo la custodia del investigador principal.
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8.2 Comité ético de investigacion clinica

En base al Decreto 439/2010, de 14 de diciembre, por el que se regulan los érganos de ética
asistencial en la investigacion biomédica en Andalucia, todos los centros que realicen investigacion biomédica
en seres humanos deberan estar adscritos a un comité de referencia incluido en su dmbito territorial. En
Sevilla, existen dos Comités de Etica de la Investigacién: El CEl de los Hospitales Universitarios Virgen
Macarena-Virgen del Rocio (con sede administrativa en Hospital Virgen del Rocio) y el CEl Sevilla Sur (en el
Hospital Universitario Virgen de Valme). El Hospital San Juan de Dios del Aljarafe, reconocido como centro de
investigacion biomédica y centro en el que se ha llevado a cabo esta investigacién, estd adscrito al Comité de

Etica de la Investigacidn Clinica (CEIC) del Hospital Universitario Virgen del Rocio.

En cumplimiento del articulo 12 de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica, que
establece como principios y garantias en este campo de actuacidn, el requerimiento de informe favorable
emitido por el Comité de Etica de la Investigacidn, previo al desarrollo de cualquier proyecto de investigacion
sobre seres humanos, este proyecto y todos los materiales relacionados que se proporcionaron al sujeto
(tales como hojas de informacién y descripciones del estudio utilizadas para obtener el consentimiento
informado, asi como el conjunto de cuestionarios que conforman el CRD) fueron presentados al CEIC del
Hospital Universitario Virgen del Rocio, del cual se obtuvo la aprobacién para su realizacién con fecha 28 de

Mayo del 2013. (Anexo 1)

9 Analisis estadistico

Para responder a cada uno de los objetivos de este estudio se realizaron diversos pasos, que pueden
ser agrupados en dos etapas. Una primera de analisis descriptivo de todas las variables para la consecucién
del objetivo especifico 1y 2, y una segunda de analisis multivariante, para la consecucién de los objetivos
especificos 3 (determinacién de predictores de CVRS) y 4 (ldentificacién de perfiles de pacientes en relacion

con su calidad de vida, el apoyo socio-familiar y el afrontamiento).

9.1 Analisis descriptivo

Previamente al andlisis descriptivo, se realizé un analisis factorial del cuestionario de calidad de vida

“IBDQ-36", de la escala del estrés percibido (EEP) y de la escala de autonomia.

El andlisis factorial, como describen Polit y Hungler?®, es un tipo de analisis multivariante que emplea
combinaciones lineales de variables de una matriz con el objetivo principal de reducir la dimensionalidad de
los datos, es decir, reducir un conjunto amplio de variables, sin perder informacion, con el propdsito de
buscar el nimero minimo de dimensiones capaces de explicar el maximo de informacién contenida en los

datos. Las dimensiones asi identificadas se denominan factores.
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El tipo de andlisis factorial empleado fue el Andlisis Factorial Exploratorio (AFE)?%, que establece el
numero de factores (variables latentes) subyacentes a las puntuaciones obtenidas. En primer lugar, en el AFE
se debe cumplir el supuesto de normalidad que, en el caso de estos cuestionarios, no se cumplia. En la
actualidad, muchos autores y autoras defienden que en el caso del AFE se deberian contemplar supuestos
mas conceptuales que estadisticos, como afirman Méndez y Ronddn (2012). De forma, que si no se cumple la

normalidad, se espera que el analisis de los items indique al menos grados moderados de correlacion entre si.

Para comprobar esta correlacion se llevaran a cabo tres pruebas. En primer lugar, una comprobacion
de la matriz de correlaciones para determinar si la correlacidn elemento-total corregida presenta un efecto
moderado, que se considera a partir de 0,3. En segundo lugar la prueba de esfericidad de Barlett, donde se
comprueba la significacion estadistica y en la que se plantea como hipdtesis nula la no existencia de
correlacion entre los items. El rechazo de esta hipdtesis supone la aceptacién de correlacién en las variables.
Al ser esta prueba muy sensible a los tamafios muestrales, se realizard también la prueba de Kaiser-Meyer-
Olkin (KMO), que valora la fuerza de la correlacion entre dos items removiendo el efecto de los demas. Puede
alcanzar valores entre 0 y 1, donde puntuaciones entre 0,5 y 0,59 se consideran débiles, entre 0,6 y 0,79

moderadas y entre 0,8 y 1 robustas.??

Entre los métodos de extraccion se optd por el Analisis de Componentes Principales (ACP) ya que
este método representa las medidas obtenidas en las variables observadas en un espacio de menos
dimensiones, de manera que se pueda facilitar la observacidn de las relaciones entre ellas con una pérdida
minima de informacién (Barbero, Vila y Holgado, 2011)%2%. Como método de rotacién se utilizé la Varimax con
Kaiser ya que esperabamos que cada item fuera representativo en sélo uno de los factores y minimizar el

nimero de variables dentro de cada factor (Méndez y Rondén, 2012)%%,

Una vez definidas las variables factoriales (cuantitativas) de la calidad de vida, el afrontamiento vy el
autocuidado, se efectud un analisis descriptivo con todo el conjunto de variables sociodemograficas, clinicas,
socio-familiares, psicoldgicas y de autonomia para visualizar los primeros hallazgos. El analisis univariante
requirid diferentes pruebas segln la naturaleza de las variables. Para las cualitativas se utilizé frecuencias
absolutas y relativas. Para las cuantitativas, segun siguieron o no una distribucion normal, se utilizaron
medidas de tendencia central (media) y de dispersidn (desviacion estandar) o medidas de posicidon (mediana 'y

rango intercuartilico), respectivamente.

Para el andlisis bivariante entre variables cualitativa se utilizd el estadistico Chi cuadrado (x?) o el
Test exacto de Fisher, cuando fue necesario. Para comparar variables cualitativas con cuantitativas, primero
analizamos la distribucion de las cuantitativas mediante el test de normalidad Kolmogorov-Smirnov. En los
casos de distribucion normal, se utilizé la t de Student y ANOVA (para mas de dos muestras independientes)
Yy, en el caso de no normalidad, se empled la U de Mann-Whitney y la prueba de Kruskal Wallis para mas de
dos muestras independientes. El nivel de confianza se establecid en el 95% por lo que la significacion

estadistica correspondio en todo el estudio a p<0,05.
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9.2 Analisis multivariante

9.2.1 Regresiodn lineal multiple

Con la finalidad de conseguir el objetivo especifico nimero 3 que era identificar los predictores que
influyen en la percepcién de la calidad de vida del paciente con Ell y predecir su comportamiento se llevé a
cabo una regresion lineal multiple. Es una técnica estadistica que permite explicar el comportamiento de una
variable dependiente utilizando la informacién proporcionada por un conjunto de variables independientes.
No permite afirmar que las relaciones detectadas sean de tipo causal. La variable dependiente debe ser
cuantitativa, al igual que las variables del modelo de regresién. Pero dada la robustez de la regresion es
frecuente encontrar incluidas en el modelo como variables independientes a variables ordinales e incluso
nominales transformadas en variables ficticias (Dummy). El modelo lineal viene dado por la ecuacion lineal. Al
coeficiente de correlacién R? se le llama coeficiente de determinacién y es una medida de la bondad del

ajuste del modelo ya que da la proporcion de variacidn de la variable dependiente explicada por el modelo.

Hay ciertos supuestos del modelo de regresiéon que deben cumplirse. En primer lugar, un tamano
adecuado de la muestra que segun Freeman debe ser de al menos 10 casos por cada variable que interviene
en el modelo mas uno. Las variables independientes incluidas deben ser relevantes segun la literatura y
deben ser linealmente independientes (se rechaza la multicolinealidad). Los residuos deben seguir una
distribucion normal (supuesto de Normalidad), no deben estar correlacionados con ninguna variable
independiente ni estar autocorrelacionados (supuesto de Independencia) y la varianza del error debe ser

constante para los distintos valores de las variables independientes (supuesto de homoscedasticidad).

9.2.2 Anadlisis de conglomerados o Cluster con método K-medias

Con la finalidad de identificar perfiles y agrupar los individuos de nuestra muestra en funcién a la
similaridad de las respuestas en los cuestionarios relacionados con la CVRS, el apoyo familiar, el

afrontamiento y la actividad clinica (objetivo especifico 4), se empled este analisis multivariante.

El andlisis de conglomerados (en inglés, cluster), permite agrupar los casos o variables de un archivo
de datos en funcion del parecido o similaridad existente entre ellos. En el caso del método de K medias, es un
método de agrupacion de casos que se basa en las distancias existentes entre ellos en un conjunto de
variables. Una vez seleccionados los centros de los conglomerados, cada caso es asignado al conglomerado
de cuyo centro se encuentre mas préoximo y comienza un proceso de ubicacién iterativa de los centros. El
proceso de iteracién se detiene cuando se alcanzan 10 iteraciones o cuando de una iteracion a otra no se
produce ningun cambio en la ubicacién de los centroides. Se recomienda tipificar las variables (con valores:

0,1) para igualar la métrica y la variabilidad de las variables.

Todos los andlisis se han realizado con el programa estadistico SPSS, version 22.
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CAPITULO IV. RESULTADOS

Los resultados se presentan en 4 apartados que pretenden organizar la informacién en funcién de

los objetivos identificados y definidos en este estudio.

1 Caracteristicas de los pacientes con Ell

Durante los dos afios que durd la fase de trabajo de campo, el nimero de citas por Ell sobre el total
de citas programadas, entre todas las consultas de digestivo del Hospital San Juan de Dios del Aljarafe, supuso
un 8,6%. Se consiguid reclutar una poblacién muestral de 181 pacientes del total de nuestra poblacion de
estudio (n=448), que cumplian con los criterios de inclusion y exclusion referidos en el capitulo Metodologia

de la investigacion.

Se analizaron las posibles diferencias entre la poblacién muestral y el resto de pacientes no incluidos
de la poblacion de estudio (n=267), en relacidn al sexo, el tipo de Ell y la edad (Tabla 19). Se comprobd que
ambas muestras eran proporcionalmente similares en la distribuciéon por enfermedad. En cuanto al sexo, el
conjunto de pacientes no incluidos presentaba una distribucion mds homogénea entre hombres y mujeres,
mientras que en nuestra muestra habia un 20% mas de hombres frente a las mujeres. En relacion a la edad,

los pacientes no incluidos superan en tan solo 3 afios de media a los de nuestra muestra.

Poblacion de estudio

Incluidos (n=181) | No incluidos (n=267)

Sexo

Hombre n(%) 107 (59.1) 137 (51.3)

Mujer n(%) 74 (40.9) 130 (48.6)
Tipo enfermedad

Enfermedad Crohn n(%) 100 (55.2) 129 (52.2)

Colitis Ulcerosa n(%) 81 (44.8) 118 (47.7)
Edad

Media (DE) 41.40 (13.24) 44.31 (15.64)

Tabla 19: Comparacion de las caracteristicas de los pacientes de nuestra muestra y los no incluidos.

En la tabla 20 se exponen las caracteristicas sociodemograficas y clinicas del total de la muestra y su
distribucion en funcidn de la enfermedad del pacientes (EC y CU) y segun el sexo, indicando las diferencias

significativas.
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Total E. Crohn Colitis Valor p Hombres Mujeres Valor p
VARIABLES SOCIO- n (%) n (%) Ulcerosa n (%) n (%)
DEMOGRAFICAS Md (RIQ) Md (RIQ) n (%) Md (RIQ) Md (RIQ)
Md (RIQ)
Sexo N=181 N=100 N=81 0.972
Hombre 107 (59.1) 59 (59) 48 (59.3)
Mujer 74 (40.9) 41 (41) 33(40.7)
Estado civil N=159 N=92 N=67 0.093 N=95 N=64 0.589
Soltero 57 (35.8) 39 (42.4) 18 (26.9) 33(34.7) 24 (37.5)
Casado 90 (56.6) 46 (50) 44 (65.7) 56 (59) 34 (53.1)
Separado 11(7) 7 (7.6) 4 (6) 6(6.3) 5(7.8)
Viudo 1(0.6) 0 1(1.4) 0 1(1.6)
Nivel estudio N=158 N=92 N=66 0.232 N=95 N=63 0.935
Sin estudios 2(1.2) 1(1.1) 1(1.5) 1(1.1) 1(1.6)
Bésicos 86 (54.3) 50 (54.3) 34 (51.5) 51 (53.6) 33(52.4)
Medios 20 (11.7) 15 (16.3) 5(7.6) 13 (13.7) 7(11.1)
Superiores 52 (32.8) 26 (28.3) 26 (39.4) 30 (31.6) 22 (34.9)
Situacion laboral N=159 N=93 N=66 0.688 N=95 N=64 0.254
Desempleado 37 (23.3) 24 (25.8) 13 (19.7) 19 (20) 18 (28.2)
Empleado 73 (45.9) 42 (45.2) 31 (47) 47 (49.5) 26 (40.6)
Jubilado 10 (6.3) 5(5.4) 5(7.6) 8(8.4) 2(3.2)
Incapacidad 19 (11.9) 9(9.7) 10 (15.2) 12 (12.6) 7 (10.9)
Otras situaciones 20 (12.6) 13 (14) 7 (10.6) 9(9.5) 11(17.2)
Habito tabaquico N=177 N=99 N=78 0.003 N=105 N=72 0.975
Fumador 44 (24.9) 34 (34.3) 10 (12.8) 26 (24.8) 18 (25)
Exfumador 38 (21.5) 21(21.3) 17 (21.8) 22 (21) 16 (22.2)
No fumador 95 (53.6) 44 (44.4) 51 (65.4) 57 (54.2) 38(52.8)
Edad 2 N=181 N=100 N=81 0.012 N=95 N=64 0.024
40(33;48) | 38(30.2;46.7) | 43 (36; 50) 42 (34;53) | 38(32;46)
V&I:LI-::;I;S Total E. Crohn U(I:::el:'::a Valor p Hombres Mujeres Valor p
Actividad Clinica N=181 N=100 N=81 0,127 N=107 N=74 0.955
Inactivo 118 (65.2) 62 (62) 56 (69.1) 69 (64.5) 49 (66.2)
Leve 24 (13.3) 11 (11) 13 (16) 14 (13.1) 10 (13.5)
Moderada 20 (11) 12 (12) 8(9.9) 13 (12.1) 7(9.5)
Aguda 19 (10.5) 15 (15) 4 (4.9) 11 (10.3) 8(10.8)
Dolor/Malestar N=181 N=100 N=81 0.014 N=107 N=74 0.877
No tengo dolor 75 (41.4) 32(32) 43 (53.1) 46 (43) 29(39.2)
Tengo dolor
moderado 92(508) 58 (8) 34(42) 53 (49.5) 39 (52.7)
Tengo mucho
dologr 14 (7.7) 10 (10) 4(4.9) 8 (75) 6 (5.1)
Recaida ultimo afno N=181 N=100 N=81 0.927 N=107 N=74 0.643
No 82 (45.3) 45 (45) 37 (45.7) 50 (46.7) 32(43.2)
Si 99 (54.7) 55 (55) 44 (54.3) 57 (53.3) 42 (56.8)
Cirugia ultimo afio N=181 N=100 N=81 0.229 N=107 N=74 0.114
No 170 (93.9) 92 (92) 78 (96.3) 98 (91.6) 72 (97.3)
Si 11 (6.1) 8(8) 3(3.7) 9(8.4) 2(2.7)
E'I‘;isnﬂga;';sc'on N=181 N=100 N=81 | 0.037 N=107 N=74 0.210
No 157 (86.7) 82 (82) 75 (92.6) 90 (84.1) 67 (90.5)
Si 24 (13.3) 18 (18) 6(7.4) 17 (15.9) 7(9.5)
Edad al 37 (27;
diagnéstico® 29 (23; 40) 45.5) 0.006 | 35(25;46) | 29(23.7;39) | 0.012
Duracidn de la ElI2 8(4;12) 8(4;12) 0.932 7(4;12) 9 (4; 14) 0.195

Tabla 20: Descriptivo socio-demogrdfico y clinico de la muestra total, segun tipo de enfermedad y segtin sexo. ¢ en afios.
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1.1 Caracteristicas sociodemograficas en la Ell

La mediana de edad de los 181 pacientes de nuestra muestra fue de 40 afios (RIQ= 33; 48). En
general los pacientes con CU presentaron una edad mayor (mediana (RIQ)= 43(36; 50) afios en CU vs 38 (30;
46) afios en EC), al igual que los hombres (mediana (RIQ)= 42 (34; 53) afios en el hombre vs 38 (32; 46) afios
en la mujer), siendo ambas diferencias estadisticamente significativas. Como observamos en el grafico 7 el

grupo de mayor edad en el momento del estudio fueron los hombres con CU.
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Grdfico 7: Comparacion de la edad de la muestra por tipo de enfermedad y sexo

La proporcidon de hombres fue un 18.2% superior a la de las mujeres (59% hombres vs 41% mujeres)

y, segun el tipo de enfermedad, la muestra presenté un 11% mas de enfermos de Crohn (55% EC vs 44% CU).

Los pacientes diagnosticados de CU presentaron mayor proporcion de personas casadas (65,7% CU vs
50% EC), de personas con un nivel de estudios superiores (39,4% CU vs 28,3% EC), de empleados (47% CU vs
45.2% EC) principalmente en el grupo de hombres (49.5% hombres vs 40.6% mujeres) y con mayor tasa de

incapacitados (15,2% CU vs 9,7% EC).

Por el contrario, en los pacientes con EC hubo una mayor proporcién de solteros (42,4% EC vs 26,9%
CU), de desempleados (25,8% EC vs 19,7% CU) fundamentalmente en el grupo de mujeres (45.4% mujeres
desempleadas vs 32.6% hombres desempleados, en la EC) y de fumadores (34,3% EC vs 12,8% CU, p<0.05))

sobre todo entre los hombres (61.8% hombres fumadores vs 38.2% mujeres fumadores, en la EC).
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1.2 Caracteristicas clinicas en la Ell

La distribucidn de los pacientes segun las variables de la clasificacién de Montreal y su relacién con el
sexo se expone en el Anexo 4.A. Entre los 100 enfermos de Crohn de la muestra, la mayoria (71%) se
diagnosticé entre los 17 y los 40 afios. A cerca del patrén clinico de la EC el mas frecuente ha sido el
inflamatorio (61%), seguido del fistulizante (30%) y, en ultimo lugar, el estenosante (9%). Del total de

pacientes de Crohn presentaron patologia perianal 20 pacientes (20%).

La distribucion segun la localizacién de la lesion en el tubo digestivo para ambas patologias fue muy
variada, como se presenta en el grafico 8. En la EC esta distribucién fue heterogénea predominando la
localizacidn ileal con el 50%, mientras que en la CU fue homogénea, predominando ligeramente la proctitis

con un 40.8%. No se observaron diferencias significativas en la distribucién por sexos.

Distribucion de los casos de EC segun la localizacion de la lesion

LOCALIZACION_EC

EL1: lleal
EL2: Colon
BL3: lleocdlica
L4: Tracto digestivo
Ealto

Grdfico 8a: Distribucion de los casos de EC segun la localizacion de la lesion en el tubo digestivo.
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Distribucion de los casos de CU segun la localizacién de la lesion

LOCALIZACION_CU

BIE1: Proctitis ulcerosa
EEZ: Colitis izquierda

.E3: Coltis extensa o
pancolitis

Grdfico 8b: Distribucion de los casos de CU segun la localizacion de la lesion en el tubo digestivo.

En la tabla 20 podemos observar como mds de la mitad de los casos (54.7%) tuvieron al menos una
recaida en los 12 meses previos al estudio, el 13.3% tuvo que hospitalizarse y tan sélo un 6% del total requirié
cirugia. Sin embargo, en el momento del estudio mas de la mitad de los casos se encontraban en remisién de
la actividad (65.2%), superando las tres cuartas partes junto a los casos leves (78.5%, 142 pacientes). Ademas,
apenas un 20% (35 pacientes) presenté MEL. A pesar de esto, el 58.6% (106 pacientes) declaré estar sufriendo

dolor y malestar.

En relacién al tipo de Ell, el nimero de casos de EC con actividad clinica moderada- aguda fue mayor
que en la CU en un 12%, asi como en las hospitalizaciones en el ultimo afio, siendo una diferencia
significativa. Entorno al 70% de los pacientes de EC reportaron sentir dolor/ malestar frente a menos de la

mitad de los pacientes de CU, diferencia estadisticamente significativa.

En la distribucién por sexos no se pudo rechazar la hipdtesis nula sobre igualdad en las caracteristicas
clinicas. Sin embargo, a igualdad de actividad clinica, un mayor porcentaje de mujeres (60.8% vs 57%) refiere
sentir dolor o malestar, a pesar de ser los hombres los que mas casos de cirugia (8.4% vs 2.7%) y

hospitalizacion (15.9% vs 9.5%) han reportado en el Gltimo afo.
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Se clasifico a los pacientes en 5 grupos terapéuticos (descritos en la metodologia, apartado
variables), en base al farmaco de mayor escalén terapéutico que recibia cada uno en el momento de su
inclusion en el estudio, sin olvidar que un porcentaje elevado de pacientes recibian una combinacién de

farmacos indicados para el tratamiento de la Ell (grafico 9).

ipo_tratamiento
100,0%7 Bioldgicos
Inmunomoduladores
Corticoides
Aminosalicilatos
80,0%7 Sin tratamiento
2
£ 60,0%
[ +]
e
=]
o
40,0%
20,0%

Enfermedad de Chron Coltis Ulcerosa

TIPO_EI

Grdfico 9: Distribucion de los grupos terapéuticos segun la Ell.

Los enfermos de Crohn recibian farmacos de escalones terapéuticos superiores (inmunomoduladores
o bioldgicos) en mayor porcentaje que los de CU (48% vs 25.9%), rechazandose la hipdtesis nula de igualdad
en la clasificacion segun el tratamiento. Este resultado esta en consonancia con la situacién clinica de mayor

gravedad en los pacientes con Crohn frente a los de CU.

El porcentaje total de pacientes con adecuada adhesidén al tratamiento segun el test de Morisky-
Green fue del 51.7%, sin diferencias entre los dos subtipos de enfermedad (50% en EC vs 53.8% en CU).

Tampoco se encontraron diferencias significativas de la adhesién por sexo.
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En relacidn a la edad al diagnéstico de los pacientes, la mediana fue de 32 afios (RIQ= 24; 43). Se
rechazé la hipédtesis nula de igualdad tanto en la distribucién por tipo de Ell como por sexo (tabla 22),
diagnosticandose la enfermedad a edades mds tempranas en pacientes de Crohn y en mujeres (grafico 10).
La duracion de la enfermedad para mujeres fue mayor que en los hombres de la muestra (9 afios vs 7 afios),

sin llegar a ser diferencias significativas (tabla 20).

SEXO
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Grdfico 10: Comparacion de la edad al diagndstico segtn la Ell y el sexo.

En la tabla 21 se exponen las puntuaciones obtenidas en la valoracién de la autonomia, la depresion,
el afrontamiento y el apoyo socio-familiar del total de la muestra y su distribucion en funcién del tipo de Ell y

del sexo, indicando las diferencias significativas.
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Total E. Crohn C. Ulcerosa | Valor | Hombres Mujeres | Valor
AUTONOMIA n (%) n (%) n (%) p n (%) n (%) p
Md (RIQ) Md (RIQ) Md (RIQ) Md (RIQ) Md (RIQ)
Movilidad N=181 N=100 N=81 0.568 N=107 N=74 0.942
No tengo problemas 148 (81.8) 79 (79) 69 (85.2) 87 (81.3) 61 (82.4)
Tengo moderados
oroblemas 29 (16) 18 (18) 11 (13.6) 17 (15.9) 12 (16.2)
Estoy encamado 4(2.2) 3(3) 1(1.2) 3(2.8) 1(1.4)
Cuidado personal N=181 N=100 N=81 0.043 N=107 N=74 0.764
No tengo problemas 169 (93.4) 90 (90) 79 (97.5) 99 (92.5) 70 (94.6)
Tengo moderados
oroblemas 12 (6.6) 10 (10) 2(2.5) 8(7.5) 4 (5.4)
Incapaz de . 0 0 0 0 0
lavarme/vestirme
Actividades cotidianas N=181 N=100 N=81 0.060 N=107 N=74 1
No tengo problemas 122 (67.4) 60 (60) 62 (76.5) 72 (67.3) 50 (67.6)
Tengo moderados
oroblemas 52 (28.7) 35 (35) 17 (21) 31(29) 21 (28.4)
Soy incapaz de realizar
mis actividades 7(3.9) 5(5) 2(2.5) 4(3.7) 3(4.1)
cotidianas
Conocimientos N=177 N=98 N=79 0.152 N=105 N=72 0.563
Autocuidado 3(2.7; 4) 3(2.7;3.7) 3.2(2.7; 4) 3(2.7;3.7) | 3(2.7;4)
N=177 N=98 N=79 0.351 N=105 N=72 0.704
Conductas Autocuidado 3.6 (2.6;
3.6(3;4.3) | 3.3(2.6;43) | 3.6(3;4.3) 3.6 (3;4.3) 43)
DEPRESION Y Valor . Valor
AFRONTAMIENTO Total E. Crohn C. Ulcerosa 5 Hombres Mujeres 2
Depresion/ansiedad N=181 N=100 N=81 0.517 N=107 N=74 | 0.692
No estoy deprimido/ 101 (55.8) 54 (54) 47 (58) 58(54.2) | 43(58.1)
ansioso
Moderadamente
ansioso/deprimido 64 (35.4) 35 (35) 29 (35.8) 38 (35.5) 26 (35.1)
Muy ansioso/deprimido 16 (8.8) 11 (11) 5(6.2) 11 (10.3) 5(6.8)
N=101 N=54 N=47 0.406 N=58 N=43 0.212
Afrontamiento 26 235
25 (16;30) (16.75; 30) 25 (15; 29) (15; 28.2) 26 (18; 30)
Afrontamiento 13(9;19) | 13(9.7;20) | 12(9;19) |0.451| 12(8;18.2) | 16(11;20) | 0.032
emocional
Afrontamiento
conductual 4(2;6) 4(2;6) 3(2;5) 0.209 4(2;6) 3(2;5) 0.658
Autocontrol 5(4; 8) 6(4; 8) 5(4; 8) 0.872 5.5 (4; 8) 5(4; 8) 0.942
APOYO SOCIO-FAMILIAR Total E. Crohn C. Ulcerosa Va;or Hombres Mujeres VaFI,or
Apovo familiar N=181 N=100 N=81 0.771 N=107 N=74 0.565
poy 9 (8; 10) 9 (8; 10) 9(7; 10) 9 (8; 10) 9 (8; 10)
Normofuncion 146 (80.7) 81 (81) 65(80.2) |0.263| 84(78.5) 62 (83.7) |0.176
Disfuncién moderada 26 (14.4) 12 (12) 14 (17.3) 15 (14) 11(14.9)
Disfuncién grave 9(5) 7(7) 2(2.5) 8(7.5) 1(1.4)
. N=162 N=88 N=74 0.277 N=95 N=67 0.454
Apoyo social
88 (76; 98) 89 (78; 95) 86 (74; 94) 89 (78;95) | 86(74;94)

Tabla 21: Descriptivo de la autonomia personal, la depresion/ansiedad, el afrontamiento y el apoyo social y familiar de
la muestra total, por tipo de enfermedad y sexo.
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1.3 Autonomia en la Ell

La autonomia en la Ell la hemos valorado a través del nivel de autocuidado del paciente, mediante la
escala del autocuidado, y con los items movilidad, actividades cotidianas y cuidado personal, incluidos en el

EQ-5D, que miden la dependencia del paciente en esas actividades.

En relacidn a la autonomia en la movilidad, las actividades cotidianas y el cuidado personal, nuestros
resultados mostraron que la mayoria de los pacientes no tenian problemas para caminar (81.8%), no tenian
problemas para realizar su cuidado personal (93.4%) y no tenian problemas para realizar sus actividades

cotidianas (67.4%).

Aun asi, para las tres actividades, los enfermos de Crohn sefialaron tener problemas para llevarlas a
cabo en una proporcién mayor que los enfermos de CU, llegando, incluso, a ser significativa la diferencia en la
limitacion para el cuidado personal. En la distribucidon por sexos no se pudo rechazar la hipdtesis nula en

ninguna de las actividades. (Tabla 21)

El nivel de conocimientos de materias relacionadas con la enfermedad y del empleo de conductas
necesarias para el autocuidado se midié a través de la escala del autocuidado (elaborado con indicadores
NOC, capitulo Metodologia). Para valorar la dimensionalidad de esta escala y reducir el nimero de variables

se realizé un andlisis factorial exploratorio (AFE) de sus 7 items.

El test Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) de adecuacién de muestreo presentd un valor moderado con 0.789. La
prueba de esfericidad de Bartlett fue significativa (X?=464.5, 21 g.l., p<0.01) por lo que se aceptd la hipdtesis
nula. El AFE reveld la existencia de 2 factores en base al criterio Kaiser!. Estos factores explicaron el 67.4%
de la varianza total. Cada variable presenté una carga alta en cada factor, clasificados con el método de

rotacién Varimax con normalizacion Kaiser (Anexo 4.B).

Los factores son variables cuantitativas, calculados con las puntuaciones de los items que la integran,

donde:

= El factor 1 lo denominamos “conocimientos del autocuidado” y explicd el 49.7% de la varianza
total. Incluye los 4 primeros items relativos al nivel de conocimientos sobre dieta, enfermedad,
tratamiento y recursos sanitarios, y presenta un rango entre 1y 5. A mayor puntuacién mayor nivel
de conocimientos.

= El factor 2 lo denominamos “conductas del autocuidado” y explicé el 17.66% de la varianza total.
Incluye los items 5, 6 y 7 relativos a evitar conductas de riesgos, buscar consejo en profesionales y
pedir cita a demanda por necesidad, y presenta un rango entre 1 y 5. A mayor puntuacién mayor

adhesion a conductas de autocuidado.

14 Criterio Kaiser: Determina el nimero de componentes principales que hay que conservar en el AFE en base a que sus
valores propios sean mayores que la unidad.
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Las puntuaciones de ambas variables factoriales sobre el autocuidado indicaban que los pacientes de la
muestra declararon un nivel moderado de conocimientos sobre aspectos relativos al autocuidado de su
enfermedad (mediana 3, RIQ de 2.75 a 4) y moderado-alto en el uso de conductas relacionadas con el
autocuidado (mediana 3.67, RIQ de 3 a 4.33). Las puntuaciones en ambas variables factoriales del

autocuidado no presentaron diferencias significativas en la distribucidn por sexo ni por tipo de Ell.

1.4 Afrontamiento en la Ell

El afrontamiento del paciente ante los problemas o cambios en su vida se midid con la escala EEP. La
tasa de respuesta a este cuestionario fue del 55.8% (101 pacientes). Siguiendo los resultados obtenidos por
tipo de Ell no hubo diferencias, mientras que en los resultados por sexo las mujeres presentaron peor

capacidad de afrontamiento, aunque estas diferencias no fueron significativas (Tabla 21).

Para valorar la dimensionalidad de la escala EEP se realizéd un AFE. La prueba KMO presenté un valor
notable con 0.837. La prueba de esfericidad de Bartlett fue significativa (X?=622.8, 91 gl, p<0.01)
rechazandose la hipdtesis nula y considerando el ajuste de las variables mediante el analisis factorial idéneo.

Se extrajeron 3 factores que explicaron el 63% de la varianza total (Anexo 4.C).

Estos factores son variables cuantitativas, calculadas con las puntuaciones de los items que la

integran, donde:

= El factor 1 lo denominamos “afrontamiento emocional” y explicé el 36.28% de la varianza total.
Incluye los items 1, 2, 3, 8, 11, 12 y 14, y presenta un rango entre 0 y 28 puntos. A mayor puntuacién

peor capacidad de afrontamiento emocional, siendo este desadaptativo.

= El factor 2 lo denominamos “afrontamiento conductual” y explicd el 17.21% de la varianza total.
Incluye los items 4, 5y 6, y presenta un rango entre 0 y 12. A mayor puntuacién peor capacidad de

superacion de problemas.

= El factor 3 lo denominamos “autocontrol” y explicé el 9.5% de la varianza total. Incluye los items 7,

9,10y 13, y presenta un rango entre 0 y 16. A mayor puntuacion peor percepcion de autocontrol.
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En el analisis bivariado de estos factores por tipo de Ell no se encontraron diferencias significativas,
pero en el analisis por sexo las mujeres presentaron una puntuacidén significativamente mayor que los
hombres en el afrontamiento emocional (grafico 11), es decir, las mujeres realizan un afrontamiento

emocional mds desadaptativo que los hombres ante los cambios.

Afrontamiento_Emocional

0 T T
Hombre Mujer

SEXO

Grdfico 11. Relacidn entre afrontamiento emocional y sexo.

1.5 Depresionen la Ell

La depresidn/ansiedad se midié en los 181 pacientes. Menos de la mitad (44.2%) reconocieron
presentar sintomatologia ansiosa o depresiva. En general, |la prevalencia de sintomatologia depresiva/ansiosa
fue mayor en los enfermos de Crohn (46% en Crohn vs 42% en CU) (tabla 21). Sin embargo, al analizarlo por
sexo, en la EC no hubo diferencias (45.8% hombres deprimidos vs 46.3% mujeres deprimidas, en la EC),
mientras que en la CU fueron los hombres los que en mayor proporcion reportaron sentirse
deprimidos/ansiosos (45.8% hombres deprimidos vs 36.4% mujeres, en la CU). Estas diferencias no fueron

estadisticamente significativas.

1.6 Apoyo social y familiar en la Ell

El porcentaje total de pacientes con disfuncion familiar (moderada o grave), segun el test de Apgar,
fue del 19.4% (35 pacientes). La distribucidon de los pacientes que presentd disfuncién familiar grave fue
mayor en los pacientes de Crohn (7% EC vs 2.5% CU) y en los hombres (7.5% hombres vs, 1.4% mujeres).

(Tabla 21y Grafico 12)
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Grdfico 12. Distribucion de los pacientes por sexo y tipo de Ell segun el apoyo familiar.

El nivel de apoyo social percibido por el paciente se midid con el cuestionario MOS que tuvo una tasa
de respuesta del 89.5%. Siguiendo los resultados, las medianas por tipo de Ell y por sexo estaban muy

igualadas, expresando niveles altos de apoyo social en todos los grupos. (Tabla 21)

2 CVRS de los pacientes con Ell

2.1 Puntuacion de CVRS en la muestra

La CVRS se midié con 2 variables simultdneamente. Por un lado se cuantificé la variable “CV-
Genérica” mediante el uso de un cuestionario genérico, el EQ-5D, y por otro lado, la variable “CV-EIl”
mediante el uso de un cuestionario especifico de esta enfermedad, el IBDQ-36. Ambos cuestionarios poseen
un punto de corte de buena CVRS para la poblacién espafiola situado en 2209 para el IBDQ-36 y 20.9 para el
EQ-5D. Nuestros resultados presentaron puntuaciones por debajo de ambos puntos de corte indicando que
nuestros pacientes percibian una mala CVRS respecto a la poblacién sana, con una puntuacién mediana para
la CV-Ell de 192 (RIQ= 148 a 223) en el IBDQ-36 y una puntuacidon mediana de la CV-Genérica de 0.74 (RIQ=
0.64 a 1) en el EQ-5D.

Estas puntuaciones de CVRS, genérica y especifica, se correlacionaron altamente entre si (rho=0.8,
p<0.001) (anexo 4.D). Por este motivo, para el resto de los andlisis se empled sélo la variable de calidad de

vida especifica de la Ell, la CV-Ell, medida con el IBDQ-36.

Aunque el cuestionario IBDQ-36, validado por Love e Irvine en una pequeia muestra de pacientes

canadienses en 1992, presentd 5 dimensiones de la CVRS (sistémica, intestinal, social, psicoldgica y funcional)
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en las que se agruparon sus 36 items, creemos que, en pacientes de distinta época y distinto pais, los items

del cuestionario pueden agruparse de diferente manera al poder cambiar el concepto cultural de la CV.

Por este motivo, realizamos un AFE de dicho cuestionario para observar cdmo se agrupaban los
items en base a las respuestas de nuestra muestra e identificar las dimensiones resultantes en una poblacién

espafiola en 2015.

El test KMO de adecuacion de muestreo presentd un valor muy alto con 0.947. La prueba de
esfericidad de Bartlett fue significativa (X?>= 5355.5, 630 g.l., p<0.001) por lo que se aceptd la hipdtesis nula. El
AFE reveld la existencia de 5 factores en base al criterio Kaiser. Estos factores explicaron el 66% de la varianza
total. Cada variable presentd una carga alta en cada factor, clasificados con el método de rotaciéon Varimax

con normalizacién Kaiser (Anexo 4.E).

Estos factores son variables cuantitativas, calculadas con las puntuaciones de los items que la

integran, donde:

= El factor 1 lo denominamos “control de autonomia” y explicé el 49.8% de la varianza total. Incluye
los items 4, 8, 11, 12, 15, 17, 25, 31, 35 y 36. Valora la limitaciéon que le supone la enfermedad al

paciente en las actividades de su dia a dia. Rango de 7 a 70. A mayor puntuacién mayor autonomia.

= El factor 2 lo denominamos “control de energia” y explicé el 5.4% de la varianza total. Incluye los
items 2, 6, 10, 13 y 14. Valora el control sobre la pérdida de energia y vitalidad. Rango de 5 a 35. A

mayor puntuacién mejor control energético.

= El factor 3 lo denominamos “sintomas digestivos” y explicé el 4.2% de la varianza total. Incluye los
items 1, 5,9, 23, 24, 26 y 27. Valora la presencia de sintomas digestivos propios de la Ell. Rango de 7

a 70. A mayor puntuacién menor presencia de manifestaciones digestivas.

III

= El factor 4 lo denominamos “control emocional” y explicé el 3.4% de la varianza total. Incluye los
items 3, 7, 16, 18, 20, 21, 22,28, 30, 32 y 33. Valora la presencia de trastornos emocionales ante
determinadas situaciones relacionadas con la patologia. Rango de 11 a 77. A mayor puntuacion

menor presencia de trastorno emocional.

I”

= El factor 5 lo denominado “control nutricional” y explicé el 3.1% de la varianza total. Incluye los
items 19, 29 y 34. Valora el control sobre el mantenimiento de su estado nutricional®® frente a
indicadores como el control de nauseas, anorexia o pérdida de peso. Rango de 3 a 21. A mayor

puntuacién mayor control nutricional.

15 Estado nutricional es la situacidon en la que se encuentra una persona en relacion con la ingesta y adaptaciones
fisioldgicas que tienen lugar tras el ingreso de nutrientes. En el caso de la variable “control nutricional” se relaciona con la
presencia de nauseas, la pérdida del apetito y la incapacidad de mantener el peso saludable.
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En la tabla 22 se expone la comparacion entre las dimensiones originales del IBDQ-36 (en las dos
primeras columnas) y las obtenidas en nuestra muestra tras el analisis AFE (en las dos ultimas columnas). Para
que resulte mas visual esta comparacion le hemos asignado un color diferente a los items agrupados en cada

dimensién del IBDQ-36 descritas en el articulo de validacién original, pudiéndose observar en las nuevas

dimensiones la redistribucion de los 36 items.

DIMENSIONES ; DIMENSIONES DE
ITEMS DEL IBDQ-36
ORIGINALES NUESTRO ESTUDIO

iTEMS DEL IBDQ-36
manteniendo el color de las

dimensiones originales

Sintomas intestinales | 1,5, 9, 18, 23, 24, 26, 35 J Sintomas digestivos

1,5,9, 23, 24, 26, 27

Funcién emocional 3, 7, 16, 20, 21, 22, 28, | Control emocional 3,7,16,18, 20, 21, 22, 28,
32 30, 32,33
Sintomas sistémicos 2,6,10,19, 29, 30, 34 Control nutricional | 19, 29, 34
Control de energia | 2,6, 10, 13,14

Afectaciéon Funcional | 4,11, 12, 13, 14, 15, 36 Control de

autonomia
Afectacién Social 8,17, 31, 25, 27, 33

4, 8, 11, 12, 15, 17, 25, 31,
35, 36

Tabla 22: Comparacion de las dimensiones del cuestionario IBDQ-36 extraidas por Love e Irvine en 1992 y las dimensiones

extraidas mediante andlisis factorial exploratorio en nuestra muestra 24 afios después.
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Como vemos en el cuadro, las dimensiones “sintomas intestinales” y “funcién emocional” del
articulo original coinciden en gran medida con las dimensiones “sintomas digestivos” y “control emocional”,
obtenidas en nuestro estudio. Los cambios obtenidos en estas dimensiones parecen muy adecuados, al
incluirse dentro de “sintomas digestivos” el item relacionado con manchar la ropa interior por incontinencia y

|ll

dentro del “control emocional” los items sobre considerar un problema tener gases, sentirse de mal humory

sentirse feliz con su vida personal.

|II

Es llamativo como se agrupan las dimensiones originales “afectacion funcional” y “afectacion socia
en una sola dimensidn, “control de autonomia”. En este sentido, para los pacientes, la importancia estd en
presentar una limitacién o dependencia para actuar en cualquier aspecto de su vida, perdiendo interés la
actividad en si que se vea afectada, ya sea en su autonomia personal u ocupacional, en los estudios, en el

trabajo, en el ocio o en sus relaciones sociales.

Por otro lado, también es llamativo como la dimensién “sintomas sistémicos” se ha separado en dos

IH

nuevas dimensiones, “control nutricional” y “control de energia”, dos conceptos relacionados con la pérdida
de peso y la fatiga crdnica respectivamente, que preocupan mucho a los pacientes con Ell como se refleja en

los estudios cualitativos actual®?.

2.2 CVRSYy las caracteristicas socio-demograficas en la Ell

Al comparar las puntuaciones de la CV-Ell por sexos, en ambos casos las medianas indicaban mala
CVRS (punto de corte >209), siendo en el caso de los hombres la puntuacién (CV-Ell: 196, RIQ=147; 226)
ligeramente mejor que en las mujeres (CV-Ell: 188, RIQ=153.2; 223), aunque estas diferencias no fueron
estadisticamente significativas (U= 3.879, z=-0.229, p>0.05). En la comparacion por dimensiones (sintomas
digestivos, control emocional, control nutricional, control de energia y control de autonomia) tampoco
encontramos diferencias significativas por sexos, presentando puntuaciones medianas muy similares para

todas las dimensiones como se observa en la tabla 23.

Sintomas Control Control de | Control Control de
digestivos emocional energia nutricional Autonomia
Hombre (Md) 94.29 91.39 91.67 95.74 89.48
Mujer (Md) 86.24 90.43 90.03 84.14 93.20
U (Mann-Whitney) | 3606.5 3917 3887 3451.5 4122
Z (estadistico) | -1.018 -0.121 -0.208 -1.484 0.471
P (valor) | >0.05 >0.05 >0.05 >0.05 >0.05

Tabla 23: Resultados de las comparaciones entre hombres y mujeres de las puntuaciones en las dimensiones de la CV-Ell
mediante la prueba de U de Mann-Whitney. En todos los casos se acepto la hipdtesis nula.
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Sin embargo, al analizar la asociacién de otras caracteristica socio-demograficas con la CVRS y
compararlas por sexo si hemos encontrado datos relevantes y significativos. En general, nuestros resultados
mostraron una CV-Ell en los hombres mucho mas estable que en las mujeres, donde el habito tabaquico, el

nivel de estudios y la situacion laboral presentaron diferencias significativas.

En relacion al habito tabdquico, las mejores puntuaciones de CV-Ell se encontraron en los no
fumadores (200, RIQ=167; 229), siendo las diferencias entre los fumadores y los no fumadores (exfumadores
+ no fumadores) estadisticamente significativas (U= 2175, z=-2.552, p<0.05). Sin embargo, esta asociacién se
dio fundamentalmente en las mujeres, presentando diferencias en el nivel de CV-Ell segin su habito
tabaquico actual (H=8.104, p<0.05), donde las fumadoras presentan la puntuacién mds baja (Md=156.5),
seguidas de las exfumadoras (Md=191) y las no fumador con la puntuacién mas alta (Md=201.5). En la tabla
24 comprobamos que para las mujeres no fumadoras la puntuacién en las dimensiones de la CV-Ell también

son mejores que en el resto de los grupos.

Sintomas Control Control de | Control Control de
digestivos emocional energia nutricional Autonomia
Fumador (Md) 29 48.5 19.5 15 48
Exfumador (Md) 36 53.5 22.5 18.5 63.5
No fumador (Md) 38.5 57 23.5 18 63.5
H (kruskal-Wallis) 7.711 7.278 6.485 5.549 9.071
P (valor) <0.05 <0.05 <0.05 >0.05 <0.05

Tabla 24: Asociacion de las puntuaciones en las dimensiones de la CV-Ell entre mujeres fumadoras, exfumadoras y no
fumadoras, mediante la prueba de Kruskal-Wallis. En todos los casos se rechazo la hipdtesis nula, excepto en la dimension
control nutricional.

En base al nivel de estudios, sdlo en las mujeres, observamos diferencias (H=6.964, p<0.05) en la CV-
Ell entre estudios superiores frente al resto de los grupos (estudios medios, bdasicos, sin estudios). Esta

diferencia se dio también en todas las dimensiones de la CV-Ell, como mostramos en la tabla 25.

Sintomas Control Control de | Control Control de
digestivos emocional energia nutricional Autonomia
E. Superiores (Md) 40.5 66 27 20 69.5
Otros estudios (Md) 34 55 20 18 59
H (kruskal-Wallis) 6.097 4.559 5.782 6.504 9.912
P (valor) <0.05 <0.05 <0.05 <0.05 <0.05

Tabla 25: Asociacion de las puntuaciones en las dimensiones de la CV-Ell entre mujeres con estudios superiores y el resto
de niveles educativos inferiores, mediante la prueba de Kruskal-Wallis. En todos los casos se rechazo la hipdtesis nula.
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En relacién a la situacion laboral, sélo en las mujeres, se relaciond positiva y significativamente
(H=12.853, p<0.05) el estar empleada con una mejor CV-Ell (205, RIQ=182.5; 235.5) frente a mujeres en paro
(164, RIQ=104.7; 216) o en situacion de incapacidad (143, RIQ=118; 192). (Grafico 13)
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Grdfico 13. Relacidn entre calidad de vida (CV-Ell) y situacion laboral en las mujeres, p<0.05.

Estas diferencias en las mujeres entre las puntuaciones de CV-Ell también se observaron en las

»

dimensiones “control de autonomia”, “sintomas digestivos” y “control emocional”. (Tabla 26)

Sintomas Control Control de | Control Control de
digestivos emocional energia nutricional Autonomia
Incapacitadas (Md) 21 47 17 17 48
Desempleadas (Md) 33.5 435 20 15 56
Empleadas (Md) 40 62 24 19.5 65
H (kruskal-Wallis) 12.350 13.167 5.852 8.949 12.286
P (valor) <0.05 <0.05 >0.05 >0.05 <0.05

Tabla 26: Asociacion de las puntuaciones en las dimensiones de la CV-Ell entre mujeres empleadas, desempleadas e
incapacitadas, mediante la prueba de Kruskal-Wallis. Se aceptd la hipdtesis nula en las dimensiones control de energia y
control nutricional.
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2.3 Calidad de vida y las caracteristicas clinicas en la Ell

Segun el tipo de Ell, los enfermos de Crohn presentaron peor CV-Ell (179, RIQ=141.2; 218) que los de
CU (200, RIQ=164; 227.5), diferencia significativa tanto para la CV-Ell global (U= 4828, z= 2.22, p<0.05) como
en las dimensiones “control de autonomia” (U=4827.5, z= 2.22, p<0.05), “control emocional” (U= 4790, z=
2.11, p<0.05) y “control nutricional” (U= 5017, z= 2.79, p<0.05). En el andlisis también por sexo, son las
mujeres con EC las que presentan peor CV-Ell que el resto, aunque todos se mantienen en el rango de mala

CV. (Grafico 14)
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Grdfico 14. Comparacion de los niveles de calidad de vida por tipo de enfermedad y sexo. La linea roja marca el
punto de corte de buena calidad de vida para la poblacién sana.

En relacion a la presencia de actividad clinica, medida con instrumentos especificos para cada
patologia (Truelove-Witts y CDAI), se observé que a mayor nivel de actividad mas baja era la puntuacién en la

CV-Ell (grafico 15).

Estas diferencias fueron significativas entre la ausencia de actividad (remisidn) y el resto de
categorias (leve, moderado, agudo) tanto en la CV-Ell (H=50.338, p<0.001), como en las distintas dimensiones
“control nutricional” (H= 25.711, p<0.001), “control emocional” (H= 32.839, p<0.001), “sintomas digestivos”
(H= 51.272 , p<0.001), “control de energia” (H= 33.368 , p<0.001) y “control de autonomia” (H= 48.623,
p<0.001).
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Grdfico 15. Relacion entre la CV-Ell y los niveles de actividad clinica, p<0.001.

La presencia de dolor, moderado o alto, medido de forma independiente a la actividad clinica y que

fue reportado tanto por personas en remisién como por personas con algun nivel de actividad clinica, se

relaciond significativamente con puntuaciones mas bajas de CV-Ell frente a los que no tenian dolor. Esta

diferencia se hallé tanto en su puntuacion global como por dimensiones (tabla 27).

CV-EIl Sintomas Control Control de | Control Control de
digestivos | emocional | energia nutricional | Autonomia
Tener dolor (Md) 166.5 325 48.5 21 16 49.5
No tener dolor (Md) 225 43 69 28 20 67
U (Mann-Whitney) 1125 1257 1410 7381 1848 1333
Z (estadistico) -8.208 -7.833 -7.388 -6.529 -6.205 -7.623
P (valor) <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001

Tabla 27: Asociacion entre puntuaciones de CV-Ell y dimensiones de pacientes con dolor y pacientes sin dolor, mediante la
prueba de U de Mann-Whitney. En todos los casos se aceptd la hipétesis nula.

De igual forma, el haber tenido una recaida (tabla 28) o haber estado hospitalizado en los ultimos 12

meses (tabla 29) o estar en tratamiento con corticoides (tabla 30) también se asocid a un deterioro global y

por dimensiones de la CV-Ell, con datos estadisticamente significativos que se muestran a continuacion.

CV-EIl Sintomas Control Control de | Control Control de
digestivos | emocional | energia nutricional | Autonomia
Recaidas (Md) 171 33 53 21 18 52
No recaidas (Md) 207 39 61.5 25 20 65
U (Mann-Whitney) 2591 2671 2938 2859 2888 2534
Z (estadistico) -4.184 -3.958 -3.196 -3.423 -3.380 -4.354
P (valor) <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001

Tabla 28: Asociacién entre puntuaciones de CV-Ell y dimensiones de pacientes con recaidas en el tltimo afio y pacientes sin
recaidas, mediante la prueba de U de Mann-Whitney. En todos los casos se aceptd la hipdtesis nula.
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CV-EIl Sintomas Control Control de | Control Control de
digestivos | emocional | energia nutricional | Autonomia
Hospitalizado (Md) 142 33 40 18 15 45
No hospitalizado(Md) 197 38 57 24 19 60
U (Mann-Whitney) 1112 1457 1151 1113 1187 1111
Z (estadistico) -3.230 -1.788 -3.067 -3.226 -2.952 -3.240
P (valor) <0.001 >0.05 <0.005 <0.005 <0.005 <0.005

Tabla 29: Asociacion entre puntuaciones de CV-Ell y dimensiones de pacientes hospitalizados en el ultimo afio y pacientes
sin hospitalizar, mediante la prueba de U de Mann-Whitney. En sintomas digestivos se rechazo la hipétesis nula.

CV-EIl Sintomas Control Control de | Control Control de
digestivos | emocional | energia nutricional | Autonomia
Corticoides (Md) 148 31 44 19 15 46
No corticoides(Md) 200 39 59 24 19 61
U (Mann-Whitney) 1569 1698 1777 1717 1711 1623
Z (estadistico) -4.139 -3.697 -3.424 -3.633 -3.697 -3.960
P (valor) <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001

Tabla 30: Asociacidon entre puntuaciones de CV-Ell y dimensiones de pacientes en tratamiento con corticoides y pacientes
que no toman corticoides, mediante la prueba de U de Mann-Whitney. En todos los casos se acepto la hipdtesis nula.

Otros aspectos clinicos de la enfermedad no influyeron en la puntuacién global de la CV-Ell, pero si lo
hicieron en alguna de sus dimensiones. Por ejemplo, ser portador de una ileostomia/colostomia o desarrollar
alguna MEI se relaciond significativamente con una menor puntuacién en las dimensiones “control de
autonomia” (U=524.5, z=-2.796 y U=1904 z=-2.343, respectivamente, p<0.05) y “control de energia”
(U=616.5, z=-2.269 y U=1874 z=-2.447, respectivamente, p<0.05), mientras que el haber precisado una cirugia

en el ultimo afio afectd negativamente a la dimension “control de energia” (U=575.5, z=-2.137, p<0.05).

En consecuencia, ni portar una ostomia, ni haberse sometido a una cirugia, ni padecer alguna MEI
afecta a las dimensiones mas clinicas (sintomas digestivos y control nutricional), relacionandose

exclusivamente con las dimensiones mas funcionales (control de autonomia y control de energia).

De las caracteristicas de la clasificacion de Montreal (edad al diagndstico, localizacidon y patrén)

ninguna se relacioné significativamente con un cambio en la CV-EIlI.
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2.4 CVRSy autonomiaen

la Ell

En relacion a las variables movilidad, actividades cotidianas y cuidado personal, la independencia

para llevar a cabo estas actividades se relaciond significativamente con mejor CV-Ell que la presencia de algun

tipo de limitacion.

En el grafico 16 se muestra el impacto sobre la CV-Ell que produce la dependencia en la realizacién

de las actividades cotidianas, donde se aprecia un importante deterioro ante la mera presencia de problemas

o limitaciones, sin importar la magnitud de estos. Esta diferencia en las puntuaciones se ha observado en la

CV-Ell y en sus dimensiones, como se muestran en la tabla 31.
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Grdfico 16. Relacidn entre la calidad de vida y los niveles de limitacion en la realizacion de las actividades cotidianas

CV-EIl Sintomas Control Control de | Control Control de
digestivos | emocional | energia nutricional | Autonomia
Problemas A.C.(Md) 141 27 43 16 15 37
No problemas A.C. (Md) 210 40 62.5 25.5 20 65
U (Mann-Whitney) 586 1060 976 1203 1790 469
Z (estadistico) | -9.120 -7.691 -7.942 -7257 -5.548 -9.490
P (valor) | <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001

Tabla 31: Asociacion entre puntuaciones de CV-Ell y dimensiones de pacientes con problemas en la realizacion de las
actividades cotidianas (A.C.) y pacientes que no los tienen, mediante la prueba de U de Mann-Whitney. En todos los casos

se acepté la hipdtesis nula.
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Esto mismo ocurre con la dependencia en el cuidado personal, como podemos observar en el grafico
17, donde la presencia de cualquier problema o limitacién se relaciona con puntuaciones de CV-Ell muy bajas
que distan mucho de las puntuaciones de aquellos pacientes autdnomos para esta actividad. Esta diferencia

significativa se observo tanto en la CV-Ell como en las dimensiones (tabla 32).
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Grdfico 17. Relacion entre la calidad de vida y los niveles de limitacion en los cuidados personales

CV-EIl Sintomas Control Control de | Control Control de
digestivos | emocional | energia nutricional | Autonomia
Problemas C.P..(Md) 119.5 30 31 11.5 13.5 34.5
No problemas C.P. (Md) 196 38 57 23 19 60
U (Mann-Whitney) 253.5 520 223 328 410 297.5
Z (estadistico) -4.337 -2.819 -4.512 -3.915 -3.487 -4.093
P (valor) <0.001 <0.005 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001

Tabla 32: Asociacion entre puntuaciones de CV-Ell y dimensiones de pacientes con problemas en la realizacién de su
cuidado personal (C.P.) y pacientes que no los tienen, mediante la prueba de U de Mann-Whitney. En todos los casos se
aceptd la hipotesis nula.

En el caso de la movilidad, ademas de observarse una diferencia significativa entre las puntuaciones de
la CV-Ell y sus dimensiones, entre los pacientes que conservan la independencia y los que presentan alguna
limitacion para esta actividad (tabla 33), los resultados analizados por sexo muestran que en las mujeres esta
diferencia es mucho mds acentuada que en los hombres. Como se observa en el grafico 18, para los hombres
su CV-Ell se ve igualmente deteriorada ante cualquier limitacién en la movilidad, sin embargo, para las
mujeres el deterioro de su CV-Ell es mayor cuanto mayor es esta limitacidn, llegando a puntuaciones mucho

mas bajas que los hombres en igualdad de condiciones de movilidad.
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CV-EIl Sintomas Control Control de | Control Control de
digestivos | emocional | energia nutricional | Autonomia
Problemas M. (Md) 128 25 41 14 15 35
No problemas M. (Md) 200 39 60 24 19 63
U (Mann-Whitney) 696 1049 1022 934 1306 556
Z (estadistico) | -6.416 -5.121 -5.219 -5.546 -4.229 -6.943
P (valor) | <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001

Tabla 33: Asociacion entre puntuaciones de CV-Ell y dimensiones de pacientes con problemas en la movilizacion (M) y
pacientes que no los tienen, mediante la prueba de U de Mann-Whitney. En todos los casos se aceptd la hipdtesis nula.
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Grdfico 18. Comparacion por sexos de la asociacion entre la variable Movilidad y la CV-Ell.

Otras variables utilizadas para medir la autonomia en la Ell fueron conocimientos del autocuidado y

conductas del autocuidado. De estos, el nivel de conocimientos del autocuidado, que incluia conocimientos

sobre la enfermedad, la dieta, el tratamiento y los recursos sanitarios, si se correlaciond directa y

significativamente con la CV-Ell y con todas sus dimensiones. Esto expresa que a mayor nivel de conocimiento

sobre estas materias de autocuidado mayor es la CV-Ell, aunque, como podemos observar en la tabla 34 de

correlaciones, su coeficiente de correlacidon es moderado-bajo (rho<0.4), por lo que esta asociacidon debe ser

interpretada con cautela. La otra variable, uso de conductas de autocuidado, no presentd correlacidon

significativa con la CV-Ell ni sus dimensiones. (Tabla 34)
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CORRELACIONES CV Ell Limitaciones Control Sintomas Trastornos Control
global |ocupacionales| energia digestivos | emocionales | nutricional

aCS:oochE;e dn;os 0.284* |  0.255* 0270* | 0.251* 0.248* 0.213*
Conductas autocuidado 0.051 0.010 0.095 0.022 0.053 0.121
Afrontamiento (EEP) -0.506* -0.400* -0.504* -0.387* -0.530* -0.431*
Afrontamiento emocional -0.541%* -0.427%* -0.513* -0.438%* -0.560* -0.391*
Afrontamiento conductual -0.129 -0.112 -0.148 -0.037 -0.154 -0.197
Autocontrol -0.389* -0.322%* -0.375* -0.287* -0.411* -0.388*
Apoyo familiar (APGAR) 0.233* 0.202* 0.207* 0.169* 0.260* 0.171*
Apoyo social (MOS) 0.217* 0.204* 0.213* 0.131 0.216* 0.221%

Tabla 34. Correlaciones entre la calidad de vida global y sus dimensiones frente a variables de autonomia, psicoldgicas y
socio-familiares. Se presenta el coeficiente de correlacion de Spearman (rho) con * para p<0.05.

2.5 Calidad de vida y depresion en la Ell

La presencia de depresidon/ansiedad (moderada o alta) se relaciond con peor CV-Ell que la ausencia
de la misma, tanto en la puntuacién global como en todas sus dimensiones. En la tabla 35 se exponen los
datos que confirman dicha asociacidn, por la cual afirmamos que los pacientes con sintomas depresivos

sufren un deterioro de la calidad de vida mayor cuanto mayor es el nivel de depresién.

CV-EIl Sintomas Control Control de | Control Control de
digestivos | emocional | energia nutricional | Autonomia
Muy deprimido (Md) 93.5 23 26.5 11 8 25
Moderadamente D. (Md) 167.5 33 47.5 20 17 50
No deprimido (Md) 216 41 66 26 20 65
H (kruskal-Wallis) | 81.605 47.503 82.272 57.971 33.272 74.847
P (valor) | <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001

Tabla 35: Asociacion entre puntuaciones de CV-Ell y dimensiones de pacientes con depresion/ansiedad y pacientes que no
la tienen, mediante la prueba de U de Mann-Whitney. En todos los casos se acepto la hipdtesis nula.

Esta asociacidn, que observamos en ambas patologias (EC y CU), es independiente de la presencia
de actividad clinica como se representa en el grafico 19, donde los porcentajes corresponden a la presencia o
no de actividad clinica, expresando que en ausencia de depresidon puede haber actividad clinica y en ausencia

de actividad clinica puede haber depresidn.
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Grdfico 19. Distribucion de pacientes con o sin actividad clinica segun su percepcion de depresion.

2.6 Calidad de vida y afrontamiento en la Ell

La variable afrontamiento, medida con el EEP, se correlacioné inversamente con la CV-Ell y todas sus
dimensiones, de forma que cuanto mayor era la puntuacién expresaba peor capacidad de afrontamiento del
paciente y peores eran las puntuaciones de CV-Ell. En la tabla 34 de correlaciones, se observa esta asociaciéon
con un coeficiente de correlacion moderado-alto (rho>0.5, p<0.05), situando al afrontamiento entre uno de
los potenciales modulares de la CVRS. Las variables que integran el afrontamiento, extraidas mediante AFE
del EEP, son el afrontamiento emocional, el afrontamiento conductual y el autocontrol. De estas, el
afrontamiento conductual no mostré ninguna asociacion significativa, mientras que el afrontamiento
emocional y el autocontrol se correlacionaron también, inversa y significativamente, con la CV-Ell y sus
dimensiones, presentando coeficientes de correlacién moderado-alto (rho<0.6, p=0.05) y moderado-bajo

(rho<0.4, p<0.05) respectivamente (Tabla 34 de correlaciones).

Las siguientes representaciones graficas de dispersion (graficas 20 y 21) muestran visualmente estas
asociaciones inversas, de forma que la calidad de vida se reduce a medida que aumenta la puntuaciéon de
afrontamiento emocional y de autocontrol, es decir, a medida que disminuye la capacidad de la persona en

ambas variables.
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Grdfico 20. Dispersion entre afrontamiento emocional y CV-Ell.
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Grdfico 21. Dispersion entre auto

2.7 Calidad de vida y apoyo social y fa

El apoyo familiar, medido con el APGAR, se correlacioné de forma directa con la CV-Ell y todas sus
dimensiones, es decir, a mayor apoyo familiar percibido mejor fueron las puntuaciones de calidad de vida. Sin
embargo, presentd un coeficiente de correlacion moderado-bajo (rho<0.4, p<0.05) aceptandose esta

asociacidn con cautela hasta realizar el andlisis multivariante y ajustar la posible influencia de otras variables

sobre su efecto en la CVRS (Tabla 34).

control y CV-EIl.

miliar
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En su versidn categorizada, las asociaciones significativas se encontraron entre la categoria
normofuncional y las otras dos categorias de disfuncién, (H= 13.625, p<0.005). Por lo tanto, la falta de apoyo

familiar se relaciona con una puntuacion de la CVRS del paciente mas deteriorada. (Grafico 22)
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Grdfico 22. Comparacion de los niveles de calidad vida segtin el tipo de apoyo familiar categorizado, p<0.005.

El apoyo social percibido, medido con la MOS, presentd correlacién directa con la CV-Ell y sus
dimensiones, excepto en sintomas digestivos, mostrando coeficientes de correlacién moderado-bajos

(rho<0.4, p<0.005). Esto expresa que a menor apoyo social percibido, menor es la CVRS. (Tabla 34)
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3 Predictores de calidad de vida en pacientes con Ell

Una vez valoradas las relaciones existentes entre las distintas variables del estudio y la calidad de
vida, se procedié a generar los modelos de regresion lineal simple, para conocer la influencia de cada una de
las variables sobre la CV-Ell, y posteriormente, el modelo de regresién multiple para obtener una ecuacién

predictiva de la CVRS, controlando los efectos de las variables entre si.

Para este paso, las variables actividad clinica, dolor, depresion/ansiedad, movilidad, cuidado
personal y actividades cotidianas se usaron de forma dicotomizada (Si, No), al encontrarse las diferencias mas

importantes entre la ausencia y la presencia del efecto de cada variable.

3.1 Regresiones lineales simples

Las regresiones lineales simples para la CVRS (CV-Ell) y sus dimensiones, con las caracteristicas
clinicas, sociales, funcionales y psicoldgicas que demostraron tener algln tipo de asociacion significativa en el
analisis descriptivo se muestran en la tabla 36, donde los resultados no estan ajustados con el resto de

variables, porque al ser analisis simples no controlan la posible influencia de otras variables.

En la tabla 36, las 6 primeras caracteristicas (situadas por encima de la linea roja) fueron las que
explicaron mds porcentaje de varianza de la CV-Ell y de las distintas dimensiones. Estas caracteristicas son:
limitacidn en las actividades cotidianas, presencia de depresidn/ansiedad, presencia de dolor, presencia de
actividad clinica, limitacién en la movilidad y falta de afrontamiento emocional. Un rasgo que tienen en
comun es que todas ellas influyeron negativamente en la CVRS, es decir, su presencia implicé un deterioro de

la calidad de vida.

Entre estas caracteristicas, la variable mas predictiva de la CV-Ell fue la presencia de problemas para
realizar las actividades cotidianas (b=-0.68, R?=0.46), seguida de la presencia de depresion/ansiedad (b=-0.62,
R?=0.38) y de dolor (b=-0.57, R?=0.33). Las tres caracteristicas siguientes presentaron un coeficiente de
determinacién muy parecido, entre las que se encontraron la presencia de actividad clinica (b=-0.519,
R?=0.26), los problemas en la movilizacion (b=-0.51, R2=0.26) y el afrontamiento emocional (b=-0.47,

R2=0.22).
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Control de Control Sintomas Control Control
autonomia energia digestivos emocional nutricional

N b R? b R? b R? b R? b R? b R?

REGRESIONES CV-Ell
LINEALES SIMPLES

Actividades

" , 181 -.684* @ 468 | -.72* : 531 | -.55* : .305 | -.57* i .335 | -.59* | .350 | -.41* | .173
Cotidianas (1=si)

Depresién/Ansied | 101 | g5+ 387 | -58* 340 | -52* 274 | -46* 216 | -63* 401 | -40* 162

ad (1=si)
Dolor (1=si) 181 | -579% 335 | -52¢ 279 | -48* 235 |-54* 300 | -52% 276 | -42 177
flc_t;‘lf)'dad dinica | yg1 | _519* = 265 |-51* 267 | -41* 171 | -54* 290 |-41* 172 | -35* | .129

Movilidad (1=si) 181 -.51* .260 | -.56* | .320 | -.43* | 191 | -41* . .174 | -.40* | .165 | -.35*% | .123

Afrontamiento

. 101 -472*% 223 | -.40* i .163 | -.50* | .253 | -.37* | .138 | -.52* | 270 | -.36* | .129
Emocional

Cuidado Personal | o) | 3ce 155 | .33% 114 | -31* 098 | -18% .035 | -37% 137 | -27¢ 073

(1=si)

Recaidas (1=si) 181 -.33% .105 | -.35% : .125 | -.26* . .071 | -.31* . .098 | -.25* | .062 | -.26* : .070
Corticoides (1=si) 181 -.30* .086 | -.30* | .090 | -.26* . .071 | -.26* | .069 | -.25* | .063 | -.24* : .059
Autocontrol 101 -.37% .077 | -31* | .098 | -.34* .116 | -.30* | .091 | -.35* | .126 | -.33* | .110

Conocimientos

. 177 .281*% |+ .079 | .21* | .047 | .24* | .062 | .23* | .054 | .24* | .058 | .22* | .051
Autocuidado

Apoyo Familiar | 181 | .275% | .075 | .25* @ .063 | .23* 054 | .17* 030 | 29*  .086 | .22  .048
Apoyo Social 162 | 257% 066 | .25* 065 | .23* 055 | .16* & .026 | 24* .059 | .2*  .052
:‘f‘s‘i’)'ta"zac'°" 181 055 | -25% 067 |-23* 057 | -11 013 | -24 061 | -17* .029

Incapacidad (1=si) | 159 | -22* = .048 | -26* 071 |-18* 033 |-17* .030 |-18* .034 | -06 .004

Ezg:gies (s | 18| 21" 047 | 24* 060 | 18* 033 | 13 017 | 18 034 | .20 041
Fumador (1=s1) 177 | “22% 7 0a3 [ T17% 030 | ~14% 020 | -19% | .038 | -22% | .050 | -28 | .080
Colostomia (1=si) | 181 | -.16* « .028 | -.26* .070 | -18* .032 | -11  .012 | 087 .008 | -0 . .000
Tipo Ell (1=CU) 181 | 155 o019 | 16% 028 | .07 006 | .09 @ .009 | .15%  .023 | .20% | .042

Tabla 36. Regresiones lineales simples de cada variable independiente con la CV-Ell y sus dimensiones. Los pardmetros de
la regresion lineal representados en la tabla son la muestra (N), el coeficiente de regresion beta (b) y el coeficiente de
determinacidn (R2). El * indica p<0.05 para estadistico T de cada regresion lineal simple.

En el analisis por dimensiones de la CV-Ell, el orden de estas 6 variables segun el porcentaje de
variabilidad explicada fue diferente, como se puede observar en el grafico 22. En general, los problemas en
las actividades cotidianas, la presencia de depresién/ansiedad y la presencia de dolor fueron las

caracteristicas mas predictivas, ocupando siempre tres de los cuatro primeros puestos.

En la dimensidn “control de autonomia” las variables de independencia adquirieron importancia
frente a las clinicas, al posicionarse la presencia de problemas en la movilizacién (R?=0.32) en el tercer lugar,

incluso por delante de la presencia de actividad clinica (R=0.26) y del dolor (R?=0.27). (Grafico 22)

En la dimension “control de energia” fueron las variables psicolégicas las que explicaron mas
variabilidad por si mismas que las clinicas, situdndose el afrontamiento emocional (R?=0.25) en el tercer lugar,
por delante incluso de la presencia de dolor (R?=0.23), la actividad clinica (R>=0.17) o los problemas en la

movilidad (R?=0.19). (Gréafico 23)
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En la dimensidn “sintomas digestivos” fue curioso que los problemas en las actividades cotidianas
(R?=0.33) y la presencia de dolor (R?=0.30) explicaron un porcentaje de varianza mayor que la presencia de
actividad clinica (R>=0.29) en estas enfermedades digestivas, dejando en duda si los indices de actividad
clinica, que se utilizan hoy en dia para medir la gravedad de los sintomas digestivos, son suficientes para la
valoracién rutinaria de esta dimensidn, y descubriendo la importancia de medir el dolor como concepto

independiente en estos pacientes.

Irl

En la dimensién “control emocional” el mayor predictor resultd ser la presencia de

depresidn/ansiedad con diferencia (R?=0.40), seguida de problemas en las actividades cotidianas (R?=0.35), el

dolor y el afrontamiento emocional (R>=0.27, en ambos casos).

Por ultimo, en la dimensidn “control nutricional” la caracteristica mas predictiva fue la presencia de
dolor (R?=0.17), aunque seguida muy de cerca, con coeficientes de determinacién muy parecidos, la

presencia de problemas en las actividades cotidianas (R?>=0.17) y de depresién (R?=0.16).

PREDICTORES DE LA CALIDAD DE VIDA

—&— Actividades cotidianas ——Depresién/ansiedad ~—air— Dolor
- Actividad clinica —— Movilidad —@— Afrontamiento emocional

0,55
0,5
0,45
0,4
0,35
0,3

0,25

COEFICIENTE DE DETERMINACION (R?)

0,2
0,15

0,1
CV-EIlIl CONTROLDE CONTROL DE SINTOMAS CONTROL CONTROL
AUTONOMIA ENERGIA DIGESTIVOS EMOCIONAL NUTRICIONAL

Grdfico 23. Representacion de los coeficientes de determinacion individuales, de la depresion, el dolor, la movilidad, el
afrontamiento, actividad clinica y actividades cotidianas, en la CV-Ell y sus dimensiones.
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3.2 Modelo de regresion multivariante por pasos

Se realizé un andlisis de regresién multivariante incluyendo las variables que individualmente
resultaron ser mas predictivas en la CVRS y las que la literatura marca como importantes hasta conseguir un
modelo que cumpliera con todos los supuestos de validez y que explicara el mayor porcentaje de la varianza
de la CV-Ell. Nuestro modelo de regresién es un modelo predictivo con el que se puede estimar la puntuacién

de la CVRS de un paciente en base a su puntuacién en las 6 variables presentes en el modelo final.

La variable dependiente del analisis de regresion fue la CV-Ell y se introdujeron como predictoras las
siguientes 8 variables: Apoyo familiar, actividad clinica (1=si), problemas para movilidad (1=si), problemas en
el cuidado personal (1=si), problemas para las actividades cotidianas (1=si), presencia de dolor (1=si),
presencia de depresidn/ansiedad (1=si) y afrontamiento emocional. Se utilizé el método por pasos (stepwise)
donde la inclusién de cada una de las variables viene dado por el cumplimiento de unos criterios estadisticos
de entrada (correlacién mas alta en valor absoluto con la variable dependiente). Cada vez que se introduce
una nueva variable en el modelo, las variables previamente seleccionadas son nuevamente evaluadas para

comprobar si cumplen los criterios de salida, en cuyo caso seria eliminada del modelo.

3.3 Validacion del modelo de regresion lineal multiple

Nuestro modelo ha requerido de seis pasos para conformar un modelo final estadisticamente
significativo, como vemos en la tabla 37 resumen del modelo de regresion. En cada paso, resultado de la
inclusién de una nueva variable al modelo, se produce un incremento del coeficiente de determinacién (R?).
Para controlar la posible relacién de las variables incluidas, el modelo reporta el coeficiente de determinacion
ajustado (R2 ajustada), que marca el porcentaje de varianza de la CV-Ell explicada por el modelo en cada
paso, controlando el efecto de las variables entre si. De manera que en el primer paso el modelo explicé sélo

un 39,9% de la varianza de la CV-Ell (R?=0.399), llegando al 67,2% (R2=0.672) en el ultimo paso.

Pasos del R R R cuadrado | Error Estadisticas de cambios Durbin-Watson
modelo cuadrado | - ajustado ,e;ta“dar de | Cambiode | Cambioen |d1 | di2_ | Sig. Cambio
estimacion cuadrado F enF
deR
1] 636 405 .399 35.171 .405 67.263 1 99 ,000
2] 734 539 .530 31.105 134 28.574 1 98 000
3] 776 602 .590 29.044 .063 15.401 1 97 .000
41 808 653 .639 27.248 .051 14.211 1 96 .000
5] 823 677 .660 26.462 .023 6.782 1 95 .011
6 | 832 692 .672 25.958 .015 4.731 1 94 .032 1.960

Tabla 37. Resumen del modelo de regresion lineal multivariante para la CV-Ell
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Este modelo cumple con la regla de Freeman sobre el tamafio muestral necesario segun las variables
incluidas (“10 casos por cada variable que interviene en el modelo mas uno...”). El estadistico de Durbin-
Watson entre 1.5 y 2.5 nos indica que se cumple el supuesto de independencia de los errores de los residuos.
Ademas la disminucién del error tipico de los residuos (error estandar de la estimacidn) en cada uno de los 6
pasos nos indica que el modelo esta mas ajustado a la recta de regresion aumentando su calidad predictiva
(tabla 37). La distribucidn de los residuos estandarizados no sigue ningun tipo de funcién de ajuste como se

puede observar en el grafico 24, cumpliéndose asi el supuesto de homocedasticidad.
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Grdfico 24. Diagrama de dispersion de la CV-Ell en el modelo de regresion. Prueba de homocedasticidad

La probabilidad normal de los residuos, representada en el grafico 25, muestra como los puntos se

encuentran alineados sobre la diagonal del grafico, confirmando el supuesto de normalidad.

Grafico P-P normal de regresion Residuo estandarizado
Variable dependiente; CV-EIl

1.0

0,84

Problema acumulado esperado

Problema acumulado observado

Grdfico 25. Grdfico de probabilidad normal de los residuos. Prueba de normalidad de la regresion lineal.
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Por ultimo, se rechaza la existencia de multicolinealidad mediante los estadisticos de colinealidad,
que presentaron valores de tolerancia préximos a 1 y valores del factor de inflacion de la varianza (VIF)

menores de 10 (tabla 38).

3.4 Modelo final

Nuestro modelo final incluyé 6 variables multidimensionales seleccionadas e incluidas por el método

estadistico stepwise, las cuales se presentan en orden de inclusion en la tabla 38.

Coeficientes no Coeficientes 95.0% intervalo de Estadisticas de
Modelo final estandarizados estandarizado confianza para B colinealidad
Error Limite Limite
B estandar Beta t Sig. | inferior | superior | Tolerancia| VIF
(Constante) 214.975 15.033 14.300 | .000| 185.126 244.823
Ansiedad/depresion -22.981 6.798 -.253| -3.380| .001| -36.479 -9.483 587 1.703
Actividad clinica -31.428 5.918 -.327| -5.311 .000| -43.177 -19.678 .866 | 1.155
Afrontamiento -1.478 479 -210| -3.082| .003| -2.430 -526 707 [ 1.415
emocional
Movilidad -25.660 7.618 -.218| -3.368| .001| -40.786 -10.534 785 1.274
Dolor -17.169 6.465 -182| -2.656| .009| -30.005 -4.334 .696 | 1.437
Apoyo familiar 3.071 1.412 .135 2.175] .032 .268 5.874 .84711.181

Tabla 38. Modelo final de la regresion lineal multivariante para la variable dependiente calidad de vida en la Enfermedad
Inflamatoria Intestinal.

Llama la atencion que la variable actividades cotidianas (variable de autonomia) ha quedado fuera
del modelo, a pesar de ser el predictor mas potente en las regresiones lineales simples, lo que indica que su
influencia sobre la CV estaba condicionada por otras variables. En nuestro modelo, la presencia de
depresidn/ansiedad (variable psicoldgica) es la primera variable en incluirse, explicando ella sola un 39,9% de
la varianza de la CV-EIl (R%2a=0.399, tabla 37) controlada por el resto de variables independientes del modelo y
presentando una influencia negativa con su valor de referencia (1=si, presencia de sintomas

depresivos/ansiosos).

La variable actividad clinica fue la segunda variable en incluirse en el modelo aportando tan sélo un
13.4% mas al porcentaje de varianza explicada por el modelo para la CV-Ell (ver cambio de R? en tabla 37), sin
embargo su coeficiente de regresidn parcial (B=-31.428) indica un importante de cambio de 31,4 puntos que
se producira en la variable CV-Ell en funcion de sus valores (0=no presencia de actividad clinica; 1=si) frente

al resto de variables independientes. (Tabla 38)
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Como tercera variable incluida en el modelo encontramos el afrontamiento emocional (variable
psicoldgica cuantitativa), que aunque presenta un valor B (-1.478) pequeio (tabla 38), puede reducir la
puntuacién de la CV-Ell hasta en 41,3 puntos dentro de la ecuacién final, puesto que el rango de las
puntuaciones del afrontamiento emocional va de 0 a 28 (incremento maximo en la puntuacién de la CV-Ell
aportado por el afrontamiento emocional: -1.478 x 28= -41.3). Ademas, su coeficiente estandarizado Beta la
sitla entre las 4 variables mas importantes, con mas peso, dentro de la ecuacidn y con los intervalos de

confianza mas estrechos.

La cuarta y quinta variables incluidas en el modelo final son los problemas para moverse y el dolor,
con coeficientes B altos para su valor de referencia (B= -25.66 y B= -17.16, respectivamente). Y por ultimo se
introdujo la variable apoyo familiar (cuantitativa) cuyo coeficiente B (3.071) indica un aumento de la CV-Ell de
3 puntos (IC 95%: 0.2-5.8) por cada unidad de cambio en dicha variable (rango 0-10), pudiendo llegar a
mejorar la CV-Ell hasta en 30,7 puntos (incremento maximo en la puntuacion de CV-Ell aportado por el apoyo

familiar: 3.071 x 10=30.7).

3.5 Ecuacion de la recta

La ecuacion de la recta que se deriva de este modelo de regresién es la siguiente:

Prondstico de Calidad de vida = 214.975 — 22.981 x Ansiedad/depresiéon — 31.428 x Actividad clinica —

1.478 x Afrontamiento emocional — 25.660 x Movilidad — 17.169 x Dolor + 3.071 x Apoyo familiar.

Se cred una variable con los valores pronosticados no tipificados de cada paciente y se comparo con
los valores reales de la CV-Ell para comprobar su validez predictiva. Se obtuvo una correlacién alta entre

ambas puntuaciones (rho=0.838, p=.000, N=101), que se expone en la tabla 39.

CV-Ell PRE_1
Rho de Spearman CV-Ell Coeficiente de correlacién 1,000 ,838™
Sig. (bilateral) . ,000
N 101 101
PRE_1 Coeficiente de correlacién ,838™ 1,000
Sig. (bilateral) ,000 .
N 101 101

**_La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (2 colas).

Tabla 39. Correlacion entre la puntuacion de calidad de vida medida (CV-Ell) y la prediccion de la calidad de vida
(PRE_1) calculada con la ecuacion de la regresion lineal multiple.
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4 Perfiles de pacientes con Ell

En relacion al cuarto objetivo de este estudio, para identificar perfiles de pacientes en relacién con
su calidad de vida, su afrontamiento, su apoyo socio-familiar y su actividad clinica, se llevd a cabo un analisis
de conglomerados o “clisters” de tipo K-medias con variables estandarizadas. Como se aprecia en la tabla 40,

los pacientes de la muestra se agruparon en 4 “clisters”, compuestos por 19, 32, 38 y 12 pacientes.

Recordemos que en las variables CV-Ell y apoyo familiar una mayor puntuacidn se relaciona con una
mejor CVRS y un mayor nivel de apoyo familiar respectivamente, mientras que en las variables actividad
clinica y afrontamiento emocional la situacion mas deseada se encuentra en los valores mas bajos, que

indican menor actividad clinica (situacion de remisidon) y mayor capacidad de afrontamiento emocional.

Muestra total ler
o o
Ne DE CASOS EN CADA CLUSTERS 181 Cluster | 2°Cluster | 3erCluster | 42 Cluster
19 32 12
38
Media ;
VARIABLES estandarizad Centro de los conglomerado§ finales en los
a 4 grupos establecidos
Calidad de Vida .02 .84 -.62 -.04 -1.28
Actividad Clinica -.08 -.49 1.58 -.58 -.08
Apoyo Familiar .08 .35 .44 .17 -1.63
Afrontamiento Emocional .00 -.96 .09 .70 1.03

Tabla 40. Resultados del andlisis cluster a la muestra en relacion a las variables calidad de vida, actividad clinica, apoyo
familiar y afrontamiento emocional (puntuaciones directas). En rojo las peores puntuaciones de las variables (las menos
deseadas) y en verde las mejores puntuaciones de las variables (las mds deseadas).

En el grafico 26 comparamos los clisters para valorar la influencia de cada una de las variables sobre
la puntuacién de calidad de vida. A grandes rasgos se puede observar que la actividad clinica por si misma no
condiciona la calidad de vida. De hecho, a igualdad en puntuaciones de actividad clinica y apoyo familiar
(claster segundo y tercero) es el afrontamiento emocional el que condiciona el nivel de calidad de vida. Por
otro lado, ante niveles de actividad clinica y de afrontamiento emocionales parecidos (cluster segundo y
cuarto), es el nivel de apoyo familiar el que determina la puntuacién de calidad de vida, presentando la peor

calidad de vida el grupo con el apoyo familiar mas bajo.
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COMPARACION DE LOS CLUSTERS

—&—Primer cluster —e—Segundo cluster ~B-Tercer cluster
—»%—Cuarto cluster —*=Media

APOYO FAMILIAR AFRONTAMIENTO ACTIVIDAD CLINICA CALIDAD DE VIDA
EMOCIONAL

Grdfico 26. Relacion entre los “clusters” y las medias de cada variable.

En base a la informacion obtenida de la clusterizacién, en la tabla 40 y en el gréfico 26, describimos a

los individuos que forman parte de cada grupo o “clister” en funcién de las variables utilizadas:

e Primer Claster: Compuesto por 38 personas. Registra los valores mas deseados en todas las
variables. Es el grupo que goza de la mejor calidad de vida, con una de las actividades clinicas mas
bajas (en remisién), un apoyo familiar alto y la menor puntuaciéon de afrontamiento emocional,
indicando una alta capacidad para afrontar a nivel emocional los cambios o problemas eficazmente.

A este grupo lo denominaremos: CONTROLADOS.

e Segundo Cluster: Compuesto por 19 personas. Registra el peor valor de actividad clinica (moderada-
aguda) y el mejor de apoyo familiar (normofuncién familiar). El valor de afrontamiento emocional es
moderado con puntuacidn en la media. Paraddjicamente, la calidad de vida, aunque se sitla por
debajo de la media, no es la peor puntuacién esperada en relacién a su actividad clinica, situando el
apoyo familiar y el afrontamiento como variables compensatorias de la actividad clinica que

amortiguan el deterioro de la calidad de vida. A este grupo lo denominaremos: REFORZADOS.
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e Tercer Cluster: Compuesto por 32 personas. Registra el mejor valor de actividad clinica, situando a
esos pacientes en remisién. Por otro lado presenta uno de los peores valores de afrontamiento
emocional y un valor de apoyo familiar moderado con puntuacién en la media. Consecuentemente,
estas variables influyen en la calidad de vida situandola en valores por debajo de la media en este

grupo de personas en remision. A este grupo lo denominaremos: DEBILITADOS.

* Cuarto Cluster: Compuesto por 12 personas. Registra los peores valores de apoyo familiar
(disfuncion familiar) y de afrontamiento emocional. En consecuencia, a pesar de que su valor de
actividad clinica se encuentra en la media con un nivel leve de sintomatologia clinica, este grupo

presenta el peor valor de calidad de vida. A este grupo lo denominaremos: FRAGILES.

En la tabla 41 se ofrece la estructura por sexos, tipo de enfermedad y grupo de edad de cada uno de

los “clusters”. En base a estos datos podemos afirmar que:

* El grupo de los pacientes controlados se encuentra representado en los hombres con una
proporcion mayor, al igual que en la CU y, de forma especialmente contundente, en la franja etaria

de mayores de 55 afios.

* El grupo de los pacientes reforzados presenta una proporcidon similar de hombre y mujeres,
ligeramente mayoritaria entre los pacientes de Crohn y con una representacion escasamente

superior entre los menores de 35 afios.

e El grupo de los pacientes debilitados estd presente en una proporcién mayor en mujeres, en

menores de 35 afios y de forma equitativa en ambos tipos de enfermedad inflamatoria.

* El grupo de los pacientes fragiles esta presente en una proporcién mayor en los hombres, en los

enfermos de Crohn y menores de 35 afios, practicamente inexistente entre los mayores de 55.

SEXO TIPO Ell EDAD
CLUSTERS <35 >55
Hombre % | Mujer % | E.Crohn% | C. Ulcerosa % ) 36-55 % 0
% %
CONTROLADOS 39.7 34.9 33.3 42.6 21.9 38.5 64.7
REFORZADOS 18.9 18.6 22.2 14.9 21.9 17.3 17.6
DEBILITADOS 25.8 39.5 31.5 31.9 40.6 32.7 11.8
FRAGILES 15.6 7 13 10.6 15.6 115 5.9
Total % 100 100 100 100 100 100 100

Tabla 41. Estructura por sexo, tipo de enfermedad y grupos de edad de cada cluster. El porcentaje corresponde al total
en cada variable (tipo de sexo, tipo de enfermedad o grupo de edad)
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Analizando la distribucion de los clusters por sexo (grafico 27) podemos observar que en los hombres
el grupo mas representando es el Controlado, mientras que en las mujeres es el Debilitado. Ademas, si
observamos los grupos de mayor riesgo de deterioro de la CVRS como un bloque (Fragiles y Debilitados)
frente a los de menor riesgo (Controlados y Reforzados), comprobamos que aunque la proporcidon de
hombres en los cluster de mayor riesgo es ligeramente inferior a la de mujeres (41,4% vs 46,5%), estos
presentan una situacién de mayor inestabilidad al tener un alto predominio de pacientes Fragiles. De esta
forma, los resultados sitian a la mujer en peor situacion de control de su CVRS frente al hombre, sin

embargo el hombre de este grupo tiene peor prondstico.

Tipo de
100%- cluster
M FRAGIL
@ pEBILITADO
. B CONTROLADO
80%7 B REFORZADO
|___Lineade
interpolacién
60%1
40%1
20%1
0%~
Hombre Mujer
SEXO

Grdfico 27. Distribucion de los “clisters” por sexo.

En relacion al tipo de enfermedad (grafico 28) encontramos la principal diferencia en una mayor
representacién de pacientes Controlados en la CU y de pacientes Reforzados en la EC. Sin embargo, al
agrupar los clusters de mayor riesgo frente a los de menor riesgo de deterioro de la CVRS vemos que en
ambas patologias existe la misma proporcion, entorno al 43%. En consecuencia, los resultados no establecen

diferencias en relacién a la situacién de control de su CVRS por tipo de Ell.
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Tipo de
100%- cluster
B FRAGIL
@ DEBILITADO
| [l CONTROLADO
80% B REFORZADO
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interpolacion
60%-1
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20%-1
0%~

Enfermedad de Crohn Colitis Ulcerosa

TIPO EIl

Grdfico 28. Distribucion de los “clusters” por enfermedad

En el analisis por los grupos de edad (Grafico 29), se objetiva una mayor representaciéon de
Controlados segln se asciende en la franja etaria. De manera inversa, los cldster de mayor riesgo de deterioro
de la CVRS (Fragil y Debilitados) tienen una representacion mayoritaria entre los menores de 35 afios,
disminuyen en los grupos de mayor edad. Estos resultados relacionan el tener mas edad con unas

condiciones mas 6ptimas para mantener estable el nivel de CVRS.

TIPO DE
100%- CLUSTER
M FRAGIL
[ DEBILITADO
E coNTROLADO
80%- Il REFORZADO
|___Lineade
interpolacién
60%1
40%
20%
0%~
<35 3655 >55
GRUPO DE EDAD

Grdfico 2*. Distribucion de los cluster en los grupos de edad.
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Segun la informacién obtenida en esta clusterizacién se establecerian cuatro niveles de riesgo del

deterioro de la calidad de vida:

El riesgo bajo se relaciona con los pacientes Controlados, que tienen buenas herramientas emocionales
y familiares para afrontar los cambios en la salud y sentirse apoyados aunque empeore su situacién
clinica. De hecho, esta situacion de aceptacion y de apoyo en su entorno les aporta la tranquilidad
necesaria para influir positivamente en su enfermedad manteniendo largos periodos de remision clinica

y conservando una buena calidad de vida.

El riesgo leve se relacionaria con los pacientes Reforzados, que disponen de un gran soporte familiar y
una capacidad de adaptacion emocional inestable ante los cambios fluctuantes de la enfermedad. Es por
ello que, ante un empeoramiento de la enfermedad, el apoyo familiar percibido frena el deterioro de su
calidad de vida pero puede no ser suficiente si el paciente no realiza un buen afrontamiento emocional

en cada situacion.

El riesgo moderado se relacionaria con los pacientes Debilitados, que les resulta complicado aceptar la
enfermedad, con baja tolerancia a los brotes y un soporte familiar moderado. Ante situaciones de
remision les cuesta mantener su calidad de vida, por lo que cualquier agravamiento en su enfermedad
puede introducirlos en el circulo vicioso: aumento depresiéon->aumento actividad clinica->deterioro CV-
>aumento depresidn. Segln el soporte y la comprension recibida por su entorno, se podra amortiguar

este deterioro generalizado.

El riesgo grave se relacionaria con los pacientes Fragiles, aquellos que carecen de herramientas
emocionales y familiares para enfrentarse a los cambios en salud, viviendo en constante inestabilidad
clinica y deterioro de su calidad de vida. Son incapaces de aceptar la enfermedad, no encuentran el
soporte adecuado en su entorno, de manera que independientemente de la situacidn clinica que tengan

su calidad de vida estara muy dafada.
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CAPITULO V. DISCUSION

En este capitulo hemos contrastado nuestros resultados con estas publicaciones analizando las
similitudes y las discrepancias con otros autores. En el primer apartado comparamos las caracteristicas
clinicas, sociodemograficas, funcionales y psicosociales de nuestra muestra con otras poblaciones
diagnosticadas de Ell, asi como la relacion encontrada entre estas caracteristicas y los niveles de CVRS frente
a otros estudios, abordando las diferencias sustanciales y las posibles explicaciones. En el segundo apartado
comparamos los predictores de la CVRS que hemos determinado mediante regresién lineal multivariante con
los obtenidos por otros autores. En el tercer apartado analizamos la utilidad de la clusterizacion en los
pacientes con enfermedades crdnicas, tanto para los servicios sanitarios como para los pacientes, terminando

este capitulo con las limitaciones de nuestro estudio y las futuras lineas de investigacion.

1 Analisis de las caracteristicas de los pacientes y su relacion con la CVRS

1.1 Caracteristicas clinicas y sociodemograficas

La edad media de los pacientes de la muestra (41.4 afios, DE =13.24) estuvo en el rango de edad de
los estudios revisados (29-53 afios), en su mayoria europeos. Al comparar por patologias, los pacientes con
CU era mayores que los de Crohn (43 vs 38 afios) coincidiendo con todos los estudios comparados. Por lo
tanto, este pardmetro, que puede modificar sustancialmente las expectativas de una persona en diferentes

franjas etarias, no ha sido influyente en las diferencias sobre CVRS encontradas con otros estudios.

En relacidn a las ratios, la proporcion de pacientes con EC en la muestra fue mayor a la de CU (55%
EC vs 44% CU). Esta diferencia no esta fundamentada en datos epidemioldgicos al ser histéricamente mayor
la prevalencia de la CU, por tanto, podriamos pensar en una mayor disposicién de los enfermos de Crohn a
participar en el estudio por una mayor preocupacién de su enfermedad al presentar peores datos clinicos
como se objetivan en nuestros resultados. A su vez, la proporcidon de hombres fue un 18,2% superior a la de
mujeres, diferencia que se mantuvo en ambas patologias. Para la EC esta ratio masculina superd
ampliamente la publicada en la mayoria de estudios epidemiolégicos 226, Descartdndose la opcidn de una
peor situacién clinica en los hombres, este hecho pudo deberse a una prevalencia de depresién similar al de
las mujeres en la EC, aumentando su interés en participar en estudios de calidad de vida. Estos datos si

podrian alterar nuestros resultados de calidad de vida frente a otros estudios.

Las diferencias sociodemograficas encontradas entre los pacientes de nuestro estudio coincidieron
con otros estudios espafioles en relacién a una mayor prevalencia de solteros (Iglesias 2014) 172 y fumadores
(Lépez 2005, Casellas 2002)149227 en |a EC, y de niveles educativos superiores en pacientes con CU (Lépez
2005)?%7. Sélo un estudio noruego (Bernklev 2006)*°* aportd datos laborales, presentando también una mayor

proporcion de empleados y de incapacitados temporales en la CU, sobre todo en hombres, aunque en
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nuestra poblacion espanola la diferencia fue mucho mas llamativa, donde el 63% de los incapacitados eran
hombres, frente al 51% en el estudio noruego. Obviamente, el rol de cuidadora familiar y de gestora del
hogar que desempefia la mujer en la poblacién espafiola la sitia en una posicion mas dificil para la
incorporacién al mundo laboral y por lo tanto para tener una incapacidad reconocida, mientras que en paises

de Europa del Norte estas diferencias de género estdn practicamente resueltas.

Desde el punto de vista clinico, nuestros datos coincidieron con otros estudios tanto en las
localizaciones mas frecuentes de la lesion3%®3 (principalmente, ileal en la EC y proctitis en la CU) , como en

sefialar peores niveles de actividad clinica en la EC 140.169,186,228,229

Sin embargo, es llamativo que las mujeres, a pesar de presentar un nivel de actividad clinica y de
adherencia al tratamiento similar a los hombres, es el grupo que mas dolor reporta en nuestro estudio, aun
presentando tasas de hospitalizacion y cirugias inferiores. En este sentido, varios estudios han detectado
grandes diferencias en los marcadores subjetivos de dolor o bienestar general en las mujeres, a pesar de
presentar puntuaciones similares a los hombres en los marcadores objetivos (como los datos analiticos o
endoscopicos)37230, Esto nos indica que el dolor es un concepto en si, no un sintoma resultado de una
alteracidn fisica y que se estd infravalorando con el uso de los indices clinicos, donde no se refleja la realidad
de la mujer. Posiblemente su origen se encuentre ligado al nivel de estrés y responsabilidad que soporta la
mujer y a las limitaciones en su autonomia personal, encontrandonos ante una forma de expresién diferente
del impacto social de las mujeres en la enfermedad, hecho que debe ser estudiado en futuras investigaciones

cualitativas.

1.2 Nivel de autonomia y caracteristicas psicosocial

En general, los enfermos de Crohn fueron mas dependientes, sobre todo en el autocuidado. Este
dato pudo estar relacionado con su situacién clinica, que fue mas aguda que en la CU, pero también con una
mayor prevalencia de trastornos emocionales detectados en este grupo, coincidiendo con los resultados de
Guthrie y cols (2002)8¢, el cual, no sélo asocié una mayor presencia de sintomas depresivos en la EC, sino que
también identificé la depresidon como un predictor de la discapacidad funcional deteriorando la vida diaria del
paciente. Por tanto, nuestros resultados apoyarian la influencia de la depresién en la pérdida de autonomia

de los pacientes con Crohn.

Esta prevalencia de depresién/ansiedad en los pacientes con Crohn observada en nuestros
resultados no estuvo influenciada por el sexo, coincidiendo con el estudio de Iglesias y cols (2009)%” sobre
una poblacién en remisién. Sin embargo, contrastd con el estudio de Hauser y cols (2011)**” quien sefialé una
mayor tendencia de las mujeres a la depresion en relacion al impacto social de la enfermedad, mientras que

la depresidn en los hombres estaria mas ligada a la presencia de sintomas clinicos.

En nuestro estudio, los hombres con EC presentaron una actividad clinica similar a las mujeres, pero,

en relacion al soporte social, reflejaron una disfuncion familiar grave frente a las mujeres con EC que tenian
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los mayores indices de normofuncionalidad familiar. Creemos que esta falta de apoyo familiar en los
hombres, relacionado con el sentimiento de incomprension del entorno social mas cercano, ha podido igualar

los niveles de depresion/ansiedad al de las mujeres.

Una de las innovaciones de este estudio ha sido el uso por primera vez de indicadores NOC para
medir el nivel de autocuidado de los pacientes con Ell mediante nomenclatura enfermera. En los ultimos afios
muchos autores han sefialado las necesidades educativas sobre autocuidado que detectan en los pacientes?!

. 232233 . . . .
y que estos mismos reclaman a los sanitarios , con el objeto de alfabetizar al paciente para mejorar la
autogestion y la calidad de los cuidados. Nuestros resultados sefialaron un nivel moderado tanto en los
conocimientos como en el uso de conductas relacionadas con el autocuidado, equiparable en ambas

patologias y en ambos sexos, sin influir en las diferencias encontradas tanto a nivel de gravedad de la

enfermedad como en el deterioro de la calidad de vida.

Esta ausencia de relacidn con las diferencias encontradas en nuestro estudio debe ser aceptada con
cautela, ya que al no existir una consulta de enfermeria en nuestro centro no existe un control de la
educacién sanitaria recibida por estos pacientes. La educacidn sanitaria reglada que reciben estos pacientes
es exclusivamente por el médico en el tiempo de su consulta clinica. Sin embargo, sabemos que los pacientes
buscan respuestas en internet y en redes sociales obteniendo informaciones poco fiables y erréneas, aunque
ellos la perciban como valida. Es por ello, que sin un control de sus conocimientos y una ensefianza reglada y
programada en materia sanitaria para estos pacientes no podemos valorar si estos datos sobre
conocimientos de autogestién influirian en un mejor control de la enfermedad y una mejora de su calidad de

vida.

Otra de las aportaciones relevantes de nuestro estudio ha sido el andlisis de la dimensionalidad del
cuestionario EEP en nuestra muestra mediante AFE. Esta accidon nos ha permitido ser mas precisos a la hora
de detectar problemas en la capacidad de afrontamiento de estos pacientes y no hablar de un concepto tan
amplio, como es el estrés, en términos generales. La percepcion del estrés implica una ineficacia en las
estrategias emocionales y conductuales de afrontamiento por parte de la persona, por eso hemos realizado la
lectura de la escala EEP como una escala para medir el deterioro del afrontamiento o desadaptacién, y a
través del AFE hemos podido agrupar los items en 3 dimensiones o tipos de afrontamiento (afrontamiento

emocional, afrontamiento conductual y autocontrol).

Nuestros resultados sefalaron que el afrontamiento emocional empleado por las mujeres fue menos
adaptativo que en los hombres. Sin embargo, el papel del género como factor moderador de las estrategias
de afrontamiento es controvertido y poco estudiado en la Ell. Iglesias y cols (2013)%34, en un estudio reciente
con una muestra grande de pacientes de Ell (875 pacientes), también identific6 que el afrontamiento

235 analizando

emocional empleado por los hombres fue mas adaptativo, mientras que otros autores
muestras pequenas de personas sanas informaron de lo contrario. Todo esto nos indica que las técnicas de
afrontamiento habituales, fundamentalmente en las mujeres, son insuficientes ante los estresores afiadidos

por la Ell, siendo necesario desarrollar planes de educacién y entrenamiento en estas técnicas.
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1.3 Caracteristicas asociadas a la CVRS

Para medir la CVRS en nuestro estudio se eligié el IBDQ-36, por ser la version mas completa del
cuestionario IBDQ y haber sido utilizado en todos los estudios nacionales, sin embargo, es un cuestionario
muy antiguo validado en una poblacidn canadiense hace 25 afios. Por este motivo, se decidié realizar una
aportacién muy importante y novedosa en el campo de la calidad de vida en la Ell mediante la creacién de
nuevas dimensiones del cuestionario a través de las respuestas de nuestros pacientes. Este proceso permite
agrupar los items del cuestionario identificando los aspectos que realmente le preocupan al paciente de hoy y
que constituyen el concepto actual de calidad de vida en esta enfermedad. Asi pues, las nuevas dimensiones
del cuestionario IBDQ-36 fueron sintomas digestivos, control emocional, control nutricional, control de
energia y control de autonomia. Estas difieren de las dimensiones preestablecidas en el articulo de validacion
de la escala (sintomas intestinales, sintomas sistémicos, afectacién social, afectacidon funcional, funcidon

emocional).

|H

Es cierto que con esta agrupacion se pierde el término “afectacion social” acufiado por Love e Irvine
en el articulo de validacion. Sin embargo, ninguno de los items incluidos en esa dimension social estaban
relacionado con la funcionalidad de la red de apoyo social o familiar, haciendo referencia solamente al grado
de limitacidn que le supone la enfermedad para acudir a eventos social (laboral, estudios u ocio). Por otro
lado, se cred una variable que englobd tanto estas limitaciones sociales como la dependencia en las
actividades de la vida diaria, recibiendo el nombre de control de autonomia. Tal y como se describe para las
enfermedades crénicas, la limitacién ocupacional, que comprende tanto las actividades remuneradas como
las que no, estda muy relacionada con la pérdida de autonomia, considerada una de las dimensiones mas
importantes de la calidad de vida'!2. Otra de las principales preocupaciones de los pacientes con Ell es la
incontrolable falta de energia injustificada para moverse o hacer las cosas, que en la literatura cientifica se le
ha denominado fatiga crénica'32. Esta fatiga o cansancio inexplicable afecta negativamente en sus vidas a

nivel laboral, ocio, vida familiar y personal®?®. La fatiga es un sintoma muy comudn en los pacientes en

remision, ya que aparece independientemente de la actividad clinica o la anemia®3¢ .

Nuestros resultados globales sobre CVRS mostraron un deterioro (IBDQ= 192 (148; 223)) frente a
una CVRS normal para la poblacidn sana espafiola (IBDQ-36>209), coincidiendo con todos los estudios
publicados y en especial con Casellas y cols (2012)??°, Herrera y cols (2015)'% e Iglesias y cols (2014)'72 que
también utilizaron el IBDQ-36. Durante mucho tiempo, las caracteristicas clinicas se han vinculado de forma
directa al deterioro de la CVRS en la ElI**® y en nuestros resultados, con una mayoria en remisién, también se

reflejo ese impacto pero condicionado o modulado por otro tipo de caracteristicas no clinicas.

Frente al estudio de Iglesias el deterioro fue similar, pero Herrera y Casellas presentaron niveles de
CVRS mas deteriorados que los nuestros. Esto pudo deberse a que sus pacientes, aunque en ese momento

llevaban varios meses en remision clinica, fueron seleccionados para recibir tratamiento con farmacos anti-
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TNFa'® por haber soportado largos periodos de gravedad clinica sin control, situacién que puede producir
alteraciones emocionales de depresién, impotencia y falta de autonomia que deteriora la CV®71%8, Ademds,
nuestra muestra, a pesar de encontrarse en una situacion clinica de remision muy parecida a la de Casellas
tras haber recibido el tratamiento anti-TNFa, presentd una CVRS inferior, corroborando la influencia de otros

factores no clinicos que estdn influyendo fuertemente sobre la CVRS.

En relacion al tipo de enfermedad, los pacientes con EC, sobre todo las mujeres, presentaron peor
CVRS que los pacientes con CU, coincidiendo con Casellas (2012) quien ademas indicd que los pacientes con
CU en remisién normalizan sus puntuaciones asemejandose a las cohortes sanas, mientras en la EC hasta un
30% de los pacientes no superan la puntuacion de corte para el IBDQ-36. Asi pues, las causas por las que la EC
presenta peor CVRS que la CU debemos encontrarlas en factores no clinicos, como por ejemplo los
emocionales y funcionales que no se tuvieron presentes en el estudio de Casellas. Esto concuerda con los
resultados de nuestro estudio donde sélo las dimensiones control emocional, control de autonomia y control
nutricional se asociaron con una peor CVRS en la EC frente a la CU, no encontrdndose diferencias en las
dimensiones sintomas digestivos y control de energia. Por lo tanto pensamos que no es el sintoma intestinal
sino el miedo por la aparicién de ese sintoma y la limitacién que ocasione lo que agobia a los pacientes de
Crohn, especialmente a las mujeres, dado que es una enfermedad con tendencia a evolucionar a fenotipos
mas agresivos y con un gran potencial invalidante, situacion que dificulta a la mujer el desempefio de su rol

socio-familiar y laboral.

Los aspectos clinicos relacionado con una situacion muy aguda de la enfermedad, en cierta forma, es
l6gico que se relacionen con un deterioro de la CVRS y de todas sus dimensiones, como las recaidas y los
ingresos hospitalarios en el ultimo ano, que se identificaron en nuestro estudio y fue apoyado por dos
estudios nacionales realizados por Iglesias (2012,2014) 772 con una muestra muy similar a la nuestra. Sin
embargo, rechazaron la influencia negativa de los corticoides en la CVRS observada en nuestros resultados.
Esto pudo deberse al uso conjunto de los corticoides con farmacos anti-TNF, que tienen un efecto positivo en
la CVRS. Antagénicamente hemos encontrado otro estudio francés (Blondel-Kucharski 2001)%8 que si
respalda la asociacion del uso de corticoides a una menor CVRS, independientemente de la actividad o

dosificacion.

Otros aspectos clinicos de condicién permanente, como portar una ostomia o padecer alguna MEI no
afectaron a las dimensiones clinicas de la CVRS sino a las funcionales (control de autonomia y control de
energia) en nuestro estudio. Esto nos estd indicando que en la medida que el paciente se adapte al nuevo
cambio y vuelva a ser funcional su CVRS podrd mejorar. En esta linea Riss y cols (2013)'** informd que la
derivacidn intestinal en pacientes con enfermedad perianal se asocid con una mejoria en la CVRS al mejorar

el control de las deposiciones y potenciarse la autonomia.

16 Agentes bioldgicos terapéuticos cuya accion va dirigida contra diferentes factores inmunoldgicos e inflamatorios
implicados en la regulacion y mantenimiento de la enfermedad, indicado en pacientes diagnosticados de alguna Ell con
brote moderado-grave y que no responde favorablemente a tratamientos convencionales.
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Un dato muy relevante en nuestro estudio es la presencia de dolor, reportado incluso por pacientes
en remisién, que se ha asociado fuertemente con el deterioro de la CVRS global (R?=0.33) y en todas sus
dimensiones. Esta fuerte asociacion entre el dolor y la CVRS es bien conocida por otras enfermedades como
los trastornos neuromusculares?’, la artritis reumatoide?3® y el cdncer?°. Sin embargo, el grado de deterioro
de la CVRS en la Ell debido al dolor sigue siendo indeterminado y subestimado en todas las enfermedades al
ser tratado como un sintoma mas y no como una entidad. Los indices de actividad incluyen sdélo el dolor
abdominal, aunque el dolor se produce en todo el cuerpo a modo de ataques de dolor impredecibles y que
afectan a su vida social, laboral y personal y por lo tanto a su CVRS!*®®. En 2010, Schirbel '*7, demostré que los
indices de actividad clinica no se correlacionaban con la intensidad del dolor, descartando también la
influencia del sexo, tipo de enfermedad, presencia de artralgias o depresidon como cofactores, sin embargo, si

lo relacionaron principalmente con el estrés.

De las caracteristicas socio-demograficas esta ampliamente reconocido que han jugado y juegan un
papel importante en todas la enfermedades crénicas, tanto a nivel epidemioldgico como clinico, y que suelen
estar muy ligadas a las diferencias culturales entre paises e incluso entre poblaciones dentro del mismo pais.
Por este motivo es de gran interés el estudio de los determinantes socio-demograficos en el ambito regional,
nacional y mundial como recalca la OMS en su plan de accién 2008-2013 sobre la Estrategia Mundial para la

Prevencién y el Control de las Enfermedades No Transmisibles.

En la Ell estas caracteristicas se han tenido en cuenta en la mayoria de los estudios sobre CVRS pero
con una alta variabilidad en sus resultados, posiblemente en relacién al contexto cultural de las diferentes
poblaciones. Asi lo explica Haapamaki (2009)!%3 en su estudio multinacional en el que intervinieron 7 paises
europeos, entre ellos Espafia, donde reconocen que las caracteristicas sociodemograficas varian mucho entre
los paises y en su relacion con la CVRS, al contrario que con los sintomas de la enfermedad y las

preocupaciones de los pacientes que parecen ser independientes de la nacionalidad o del lugar donde vivan.

Las caracteristicas socio-demograficas asociadas al deterioro de la CVRS en nuestro estudio
mostraron discrepancias con otros autores. En primer lugar, la variable sexo, que fue sefialada como factor de
riesgo en las revisiones de Sainsbury y Van der Have!**1#4 y en nuestros resultados por si sola no se asocié a
cambios en la puntuacién global de la CVRS ni en ninguna de sus dimensiones. Sin embargo, en interseccion
con otras variables, el sexo si altera la CVRS de estos pacientes. Esta desigualdad se conoce como
interseccionalidad’. En los ultimos afios, la interseccionalidad de género ha ido cobrando protagonismo
dentro del discurso académico como método de interpretacion y abordaje de las desigualdades que afectan a
las mujeres 2%, Es por ello que en muchas enfermedades crdnicas e incluso en la sociedad en general se ha
detectado un mayor deterioro de la CV en las mujeres debido a la carga social y familiar intrinseca en los roles
sociales, que le predispone a padecer mas trastornos emocionales afectando a su vida social, laboral y estado

fisico, con la consiguiente merma en su CVRS,131/137,189

17 La interseccionalidad es un término acufiado en 1989 por la activista y académica Kimberlé Williams Crenshaw. Es el
estudio de las identidades sociales solapadas o intersectadas como el instrumento para abordar adecuadamente sus
realidades y situaciones de vida.
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En nuestros resultados, esta merma de la CVRS en las mujeres se vinculé con el consumo de tabaco,

no haber cursado estudios superiores y la incapacidad laboral.

La influencia del habito tabdquico en una peor evolucion de la enfermedad y un consecuente
deterioro de la CVRS en la Ell se ve ampliamente apoyados en la literatura cientifica, sobre todo en las
mujeres con EC°*6%136  Esta asociacidn clinica mujer-tabaco-CVRS también se encontré en otras

1777179 & incluso en la poblacién sana?*!. Sin embargo, nuestros resultados sefialan que

enfermedades crénicas
son otras dimensiones no digestivas de la CV las que se vieron alteradas en las mujeres: control de energia,
control de autonomia y control emocional. En esta linea, los resultados de Russel (1996)?*? sobre la influencia
del tabaco en la CV en pacientes con Ell en los Paises Bajos se asociaron con un deterioro de la CV global en
las mujeres, sin embargo en los hombres sdlo con el deterioro de la dimensidn intestinal (utilizando el IBDQ-
32). Esto nos indica que la relacién tabaco-CVRS-mujeres en la Ell probablemente esté condicionada también
por aspectos funcionales y emocionales. De hecho, un estudio reciente apunta a que las estrategias de
afrontamiento, entre otros factores, podrian estar implicados en la aparicion de esta adiccion (Pietras
2011)?*%, sugiriendo que fumar es una herramienta féacil para el control de las emociones porque aporta
relajacion ante los constantes estresores de la enfermedad y puesto que las mujeres son las que peor

capacidad de afrontamiento emocional tienen podriamos pensar que son el grupo que mas recurre al habito

tabaquico como via de escape.

Hay pocos datos del impacto del nivel de estudios académicos en la CVRS de las mujeres en la Ell. Sin
embargo, estudios nacionales (Casellas 2002) e internacionales (Hyphantis 2010) apoyan la relacién entre
mayores niveles educativos y una CVRS mas alta, asociando los niveles educativos mds bajos con mayores
preocupaciones ante el control de la enfermedad, a su vez que esas preocupaciones se han relacionado
inversamente con el conocimiento de la enfermedad!*®'®, Nuestros resultados corroboran este dato
correlacionando mayores niveles de conocimientos sobre autocuidado con mejores puntuaciones en la CVRS,
tanto de forma global como por dimensiones. A la luz de estos datos podemos suponer que el nivel de
estudios puede condicionar el nivel socio-econémico, la capacidad de disponer de mayores habilidades y
recursos o quizas la posibilidad de acceder a informacion de calidad relativa a la enfermedad, repercutiendo
en inseguridad y preocupaciones que afectan a la CVRS. En nuestros resultados, la Gnica dimensién que no se
alteré por el nivel de estudios fue control emocional, por lo cual pensamos que el bajo nivel de estudios no

les altera psicolégicamente pero si les limita funcionalmente.

El deterioro de la autonomia, relacionado con la dependencia en el autocuidado y en las actividades
de ocio, trabajo o estudio, constituye el impacto ocupacional al que se ven sometidos las personas con
enfermedades crdnicas. Este impacto es conocido pero poco estudiado a nivel cientifico. El efecto dafiino del
paro y la incapacidad laboral sobre la CVRS observado en nuestro estudio fue consistente con los resultados
de Van der Have (2012) y Sainsbury (2005) en sus respectiva revisiones!**144, Asi mismo, un efecto similar fue
descrito en pacientes con Insuficiencia Renal Crénica, donde la gravedad de la enfermedad, la comorbilidad,
los largos tratamiento y las continuas visitas al médico impidieron en muchas ocasiones conseguir o

mantener un trabajo, lo cual condujo a un mayor deterioro de su CV?*4,
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En nuestro estudio, esta asociacion se dio con mas fuerza en las mujeres coincidiendo con Bernklev
(2006)** quién sefialé una mayor prevalencia de pensién por invalidez en este grupo. Las dimensiones
control emocional y control de autonomia se vieron alteradas en las mujeres en paro, posiblemente
vinculado a la inestabilidad econdmica, situdndonos en una enfermedad que supone unos costes
farmacolégicos importantes?, ademds de la consecuente interrupcién de las relaciones interpersonales entre
compafieros de trabajo, que pueden ser un importante grupo de apoyo emocional’'?. En cambio, en las
mujeres con incapacidad laboral, la reagudizacion de los sintomas alterd las dimensiones sintomas digestivos
y control de autonomia de su CVRS que van mas alld del terreno laboral. Esta importancia dada por las
mujeres al deterioro de su autonomia, que engloba la interrupcién de las actividades domésticas y cuidado de
la familia, creemos que vienen dadas por las representaciones culturales de los roles femeninos, generando

mayores preocupaciones que en el sexo masculino.

La interseccionalidad por género se ha repetido en la limitaciéon de la movilidad, donde los hombres
sufren un deterioro estable de su CVRS ante diferentes niveles de deterioro de su movilidad, al tiempo que en
las mujeres la limitacion parcial les permite abordar parte de sus funciones sociales frente a una inmovilidad
total que las anula en su rol social y se refleja en los valores mas bajos de su CVRS. Resultados similares han
sido descritos en mujeres con enfermedades cardiovasculares.?* Sin embargo, no hemos encontrado esta
interseccionalidad en la presencia de problemas para realizar las actividades cotidianas ni en los problemas
para su cuidado personal, situaciones que también se relacionaron con un deterioro de la CVRS global. Esto
nos confirma la relacion entre las preocupaciones de las mujeres con enfermedades crénicas y el

cumplimiento de su rol cultural en la sociedad, expresado por otros autores!!?,

Como estamos exponiendo, cada vez son mas los datos que indican un protagonismo mucho mayor
del que pensdbamos de las caracteristicas psicosociales en la CV de los enfermos de Ell. Estas caracteristicas
han ido adquiriendo mucho peso en el estudio de las enfermedades crdnicas, no solo como una consecuencia
o aspectos deteriorados de la persona® sino como elementos de estabilizaciéon y control de la propia
enfermedad®®®, repercutiendo colateralmente y de forma contundente en la CVRS '%¢7. Previamente, un
estudio prospectivo’, con 18 meses de seguimiento, concluyd que tanto la depresién como la ansiedad
tienen una influencia negativa en el curso de la Ell. Ademas, varios estudios habian mostrado la morbilidad
psicoldgica como promotora de los trastornos funcionales, considerando el estrés, la depresién y la ansiedad

predictores de la CVRS al exacerbar la actividad clinica (Sainsbury 2005)%3,

En nuestro estudio, la relacidon entre la depresidn/ansiedad y las variables clinicas no estuvieron
estrictamente ligadas, al detectar una alta morbilidad psicoldgica en los pacientes independientemente de la
actividad clinica, hecho confirmado en un estudio donde se observé la presencia de sintomas depresivos en
periodos de remisidn que no se asociaron a un mayor riesgo de brote (Iglesias 2009)%”. Ademas, coincidiendo
con un estudio actual sobre la depresién y la CVRS (Zhang 2013)**’, nuestros resultados identificaron una alta
correlacion entre los sintomas depresivos/ansiosos y el deterioro de la CVRS, siendo mas predictiva la

depresidon/ansiedad que la actividad clinica (R?=0.38 vs R?=0.26).
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En relacién a otra de las variables psicoldgicas mencionadas, el estrés o deterioro de la capacidad de
afrontamiento, tal y como se ha medido en nuestro estudio, no se correlacioné con la exacerbacion de la

143 pero si lo hizo con la puntuacién de la escala de calidad de vida

actividad clinica como apuntaba Sainsbury
IBDQ-36, confirmando su participacion individualmente en la moderacion de la CVRS incluso en pacientes en

remision, al igual que la depresién/ansiedad o el dolor previamente comentados.

De las tres dimensiones del afrontamiento evaluadas en nuestro estudio, el afrontamiento emocional
se correlaciond altamente con la CVRS, con un poder predictivo similar a la actividad clinica (R?=0.22 vs
R2=0.26). Esta asociacidn fue mds fuerte en la EC y en las mujeres, situaciones en las que ya hemos analizado
que la CVRS se deteriora fundamentalmente por la dimensién control emocional y control de autonomia. Es
por esto que, aunque en el campo de la psiconeuroinmunologia se ha demostrado cientificamente que ante
una situacién estresante puede aumentar la vulnerabilidad del organismo ejerciendo un efecto
inmunosupresor, fundamentalmente en aquellas patologias que estdn vinculadas directamente con los

mecanismos inmunolégicos?*®

, como las Ell, nuestros resultados indican que esa vulnerabilidad del organismo
no es vinculante con el deterioro de la salud, dejandonos en la pista de otros estimulos, positivos o negativos,

que amortiglien ese efecto, como los aspectos emocionales y sociales.

Resultados similares se han encontrado entre pacientes asintomaticos infectados por VIH, donde
demostraron que la capacidad individual para expresar emociones, niveles adecuados de apoyo social y bajos
niveles de depresién influyeron en una mejor adaptacion a la enfermedad?*. En el campo de la Ell no hemos
podido encontrar resultados que respalden estas relaciones entre “afrontamiento-apoyo social-actividad
clinica”, pero el estudio en profundidad de las estrategias de afrontamiento en la Ell realizado por Iglesias
(2013)%34 compartié con nuestros resultados que el patrén de afrontamiento mas usado y relacionado con la
CVRS fue el afrontamiento centrado en las emociones, conocido como estrategias desadaptativas o
disfuncionales, ya que no facilitan la adaptacién del individuo al estrés. También en una revisidon actual del
afrontamiento en la Ell (McCombie 2013) se asocio las técnicas emocionales de afrontamiento con peores

resultados psicolégicos?>.

Ciertamente, los procesos de afrontamiento pueden ser condicionados por el apoyo social
promoviendo o deteriorando la adaptacion del sujeto a su enfermedad crénica, afectando por lo tanto a la
CVRS. Las relaciones sociales, con especial énfasis en las relaciones familiares, han demostrado ser un punto
vinculante en nuestros resultados, coincidiendo con Ledén (2011) que, apoyados por resultados de otros
autores, asevera que en Espanfia, el 88 % del cuidado que precisa un enfermo con enfermedad croénica lo
prestan las redes sociales de apoyo (profesionales de la salud, comparfieros de trabajo, parientes o amigos,
asociaciones), fundamentalmente la familia mas cercana. Los pacientes suelen referirse a la familia como la
fuente de apoyo (sobretodo emocional) por excelencia, al proporcionarles acompafiamiento a lo largo de
todo el proceso, comunicacién, busqueda activa de soluciones y provision de cuidados, constituyendo

estimulos fundamentales para atenuar el impacto de la enfermedad %2,
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En nuestro estudio, tanto el apoyo familiar como el apoyo social se asociaron significativamente con
la CVRS vy sus dimensiones, y aunque esta asociacion resulté ser débil en el analisis simple, el apoyo familiar
se mantuvo en el modelo de regresion lineal multivariante resaltando su valor en la modulacion de la CVRS

como variable independiente.

Otros autores han obtenido resultados similares en relaciéon al apoyo social y las técnicas de
afrontamiento en la Ell. Este es el caso de Moskovitz (2000) 7 que en una situacién estresante de
postoperatorio, sefialé el apoyo social percibido como uno de los factores que mas contribuyeron positiva e
independientemente a la CVRS de los pacientes, al tiempo que identificd conductas de afrontamiento
emocionales desaptativas asociadas a una peor CVRS. En esa linea, Moradkhani (2013)!34, que realizé uno de
los estudios mas completo sobre predictores de CVRS, identificé que un elevado estrés y un bajo apoyo social
percibido suponen un riesgo para el deterioro de la CVRS en la Ell, sin embargo, presentd dos limitaciones
importantes, no midié la actividad clinica con indices especificos por lo que sus resultados no estan ajustados
a datos clinicos objetivos y, por otro lado, la muestra fue reclutada entre los miembros de una asociacion de
pacientes de Ell pudiendo magnificarse los resultados. Por Ultimo y mas recientemente, Magalhaes (2014)¢*
asocid un bajo apoyo o comprensidon de los compafieros de trabajo hacia los pacientes con un impacto

negativo sobre la CVRS.

También en otras patologias cronicas se ha destacado este impacto del apoyo social sobre la
enfermedad vy el bienestar. En un estudio de pacientes diabéticos?*” se demostré la relacién positiva entre el
apoyo familiar y la adhesion al tratamiento, que derivé en una mejoria clinica mantenida en el tiempo. Otro

estudio de pacientes con Insuficiencia Renal Crénica®®

, asocio el apoyo social afectivo a una mejor aceptacion
de la enfermedad con un efecto positivo en la CVRS. Incluso un articulo sobre CVRS en la Artritis
Reumatoide?*®, mas alld de este impacto, se advirtié de la importancia de educar a la red de apoyo mds
cercana para evitar el riesgo de subestimar el sufrimiento de los pacientes o de sobre-apoyarlos, lo que

impide que los pacientes acepten su enfermedad.
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2 Evaluacion de los predictores de CVRS en pacientes con Ell

Nuestros resultados en la determinacion de los predictores de la CVRS en la Ell fueron muy
llamativos. En primer lugar, se realizd una regresién lineal simple con cada una de las variables que se
asociaron con la CVRS y principalmente encontramos 6 variables que explicaban, cada una por separado, los
porcentajes mas altos de varianza de la variable CV-Ell y de sus dimensiones (medidas con la escala IBDQ-36).
Estas eran: problemas en las actividades cotidianas, presencia de depresién/ansiedad, presencia de dolor,
presencia de actividad clinica, problemas de movilidad y afrontamiento emocional. Resulté interesante que la
variable actividad clinica fue, de las 6 variables, una de las que menos porcentaje de varianza de la CVRS
explicé, es decir, que hay otras variables que predicen mejor las modificaciones en la CV. Incluso en la
dimensién sintomas digestivos ocupod el tercer lugar entre las variables que presentaron un coeficiente de
determinacién mas alto. Por el contrario, el dolor y la depresién/ansiedad se postularon entre las primeras,

junto a problemas en las actividades cotidianas.

Posteriormente se realizd una regresion lineal multivariante para valorar el efecto de las variables
eliminando cualquier influencia entre ellas, o sea, controlando la colinealidad. EI modelo de regresidn
multivariante obtenido, que cumplié con todos los supuestos de validez y que explicé un alto porcentaje de la
varianza de la CVRS (R?=0.69 p<.05), incluyé sélo 6 variables, que son (en orden de mayor a menor peso
predictivo dentro de la ecuacién): la presencia de actividad clinica, la presencia de depresion/ansiedad, el

afrontamiento emocional, los problemas de movilidad, la presencia de dolor y el apoyo familiar.

Otros autores han querido estudiar los predictores de la calidad de vida en pacientes con Ell, sin
embargo, ninguno ha sido tan completo como el nuestro, al incluirse variables de los 4 dominios de la vida del
paciente. Los estudios de Casellas (2002 y 2005)4%?%° s4lo estudiaron variables clinicas y sociodemograficas
de los pacientes y no aportaron datos de la validez del modelo, como el coeficiente de determinacién (R?) que
establece si un modelo es mejor o peor identificando el porcentaje de variabilidad de la CVRS explicado por
ese conjunto de variables. Los dos modelos de Casellas coincidieron en el sexo femenino, la presencia de
actividad clinica y reagudizaciones previas como predictores de mala CVRS. En el apartado anterior se ha
explicado que en nuestro estudio el sexo no presenté asociacion alguna con la CVRS pero la
interseccionalidad por género si, por lo que podriamos pensar que en este estudio y en otros en los que el
sexo es un predictor de la CVRS 134164194250 hay alguna otra variable no clinica que esté potenciando el sexo
femenino en el modelo y no se haya tenido en cuenta. Por otro lado las reagudizaciones en nuestro estudio
presentaron colinealidad con la actividad clinica, dato que no se especifica en este estudio ni en otros

estudios que también la identifican como predictor.17%182

Estudios mds actuales como los de Moradkhani (2013)*3* y Magalhaes (2014)¢* son los primeros en
considerar variables sociodemograficas, clinicas y psicoldgicas en la busqueda de predictores mediante
regresion lineal multiple. Sin embargo, ambos presentan importantes limitaciones. El modelo de Moradkhani
incluyo las variables bajo apoyo social percibido, alto estrés percibido, cirugia previa y el sexo femenino como

predictores del deterioro de la CVRS con un coeficiente de determinacién elevado (R?=0.74), sin embargo no
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valoré en la muestra variables altamente correlacionadas con un deterioro de la CVRS como la presencia de
actividad clinica, la depresidén /ansiedad, el dolor o el afrontamiento, siendo reconocido como limitaciones
del estudio por el propio autor. Ademas la muestra era en un 80% mujeres por lo que cabe la duda de que los
resultados pudieran estar sesgados en este sentido. Por otro lado, el estudio de Magalhaes, que también
intentd reunir una curiosa variedad de factores en su modelo, como el bajo apoyo por los compariieros de
trabajo o la frustracién laboral, sélo explicd un 32% de la varianza de la CVRS (R?=0.32), no pudiéndonos

comparar con él.

En los ultimos afios, otros autores identifican la depresién y la ansiedad como mejores predictores de
la CVRS frente a la actividad clinica. En esta linea, Vidal (2008)8, elabord un modelo de regresién donde la
depresion explicaba el 49% de la varianza. Igualmente, Zhang (2013)*” calculé que en la CU la depresidn
explicaba el 38,2% y en la EC el 44%. Asi pues, estos datos respaldan nuestros resultados donde la
ansiedad/depresién fue la variable con el mayor coeficiente de regresién en nuestro modelo, explicando el
40,5% de la varianza de la CVRS y controlandose la colinealidad no sélo con la actividad clinica sino con el
resto de variables del modelo. Esto convierte a los trastornos depresivos en predictores muy fiables del

deterioro de la CV.

Un estudié mas parecido al nuestro, que quiso ponderar el peso del apoyo social percibido y del
afrontamiento junto a la actividad clinica en la puntuacién de la CVRS fue el de Moskovit (2000)%. Identificd
que en una cohorte, tras haber sufrido una cirugia abdominal, el apoyo social influia positivamente sobre la
CVRS y el afrontamiento emocional desadaptativo lo hacia negativamente coincidiendo en parte con nuestro
modelo, incluso proponen el uso de los cuestionarios de apoyo social como medida predictiva preoperatoria
para identificar pacientes en riesgo de mala evolucién subjetiva después de la cirugia con la intencion de
aplicar de forma selectiva intervenciones psicosociales que puedan mejorar el resultado quirdrgico, como los
grupos de apoyo. Uno de los handicaps de este modelo es que no se aportaron datos sobre el cumplimiento
de los supuestos de validez. Ademas, la muestra fue seleccionada de un grupo de pacientes que se habian
operado unos meses antes y esa situacion de pérdida de autonomia pudo condicionar que esos pacientes
recibieran menos apoyo social del que necesitaban o del que ellos esperaban, sin valorarse la dependencia
del paciente ni el apoyo familiar, que refleja el circulo social mas préoximo de la persona y sirve de apoyo

fundamental al paciente.

Nuestro estudio es el Unico en el que se ha incluido el apoyo familiar y los problemas de movilidad,
resultando tener un peso importante en el modelo final de nuestra regresion. De esta forma se confirma que
las situaciones de dependencia o pérdida de autonomia y la ausencia de un buen apoyo familiar, son
vinculantes en el deterioro de la CVRS. Obviamente la Ell puede llegar a ser muy limitante pero esto serd o no
un problema en funcion de la adaptacion tanto del paciente como de su entorno. La familia es la
prolongacién del paciente en la sociedad y no solo asume las limitaciones funcionales del paciente con el rol
de cuidador, sino que también median en el proceso de aceptacion y adaptacién del paciente a su nueva

situacién de salud.
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Podemos empoderar al paciente para que potencie su autocuidado fisico y mejore su afrontamiento
emocional, pero si no implicamos y empoderamos también a su familia se producird una desadaptacion social
y funcional que no solo afectard negativamente a su calidad de vida, es mas, posiblemente esta situaciéon de
desadaptacion sera vivida por el paciente como una situacidn estresante y por lo tanto, podrd desencadenar

depresién o ansiedad y un agravamiento de los sintomas inflamatorios.

Este resultado va a marcar las nuevas directrices en el cuidado de los pacientes con Ell al poner sobre
la mesa la necesidad de tratar al paciente y su familia como un tandem, no siendo suficiente la valoracion

fisica, psicoldgica y social del paciente.

Otra de las grandes aportaciones de nuestro trabajo de investigacion es la ecuacion prondstico de
CVRS incluyendo variables de los 4 dominios de la vida del paciente (social, clinicos, funcional y psicolégico) y
cuyos valores pronosticados no tipificados de cada paciente se correlacionaron excelentemente (rho=.838,
p=.000) con los valores reales de la calidad de vida. Esto no se ha presentado en ningun otro estudio de
predictores en la Ell y nos parece muy importante para poder usarla como herramienta predictiva en el
seguimiento de estos pacientes a nivel ambulatorio. La funcionalidad de esta ecuacidn radica en que se
valoran directamente las variables mas influyentes en la calidad de vida, pudiendo determinarse con rapidez
y claridad cudl es la que esta alterando la CVRS, aplicando las intervenciones adecuadas dentro del plan de

actuacion individual de cada paciente.
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3 Valoracion del uso de perfiles de CVRS en pacientes con Ell

El dltimo apartado de nuestros resultados consistié en identificar perfiles de pacientes con Ell
mediante un analisis de conglomerados o clUsters para identificar personas en riesgo de deterioro de su
CVRS. La meta principal de realizar un proceso de clusterizacion!8 es encontrar grupos que no hayan sido
definidos previamente, que sean diferentes de los otros y que sus miembros sean similares entre si, no
debiendo confundirse con la clasificacidon que es también un modo de segmentar datos pero asignandolos a
grupos que ya estaban predefinidos. Para las Ell, enfermedades altamente complejas, existe una clasificacién
clinica por excelencia, la clasificacion de Montreal, utilizada para caracterizar clinicamente la enfermedad de
una forma individualizada en cada paciente con categorias previamente conocidas. Sin embargo, un ejemplo
de clusterizacién en estas patologias son los indices de actividad clinica que se utilizan a diario para valorar la

severidad de la enfermedad.

Ante la necesidad de incluir la CVRS como estimacion del bienestar en las personas diagnosticadas de
enfermedades que no tienen cura, ya hemos visto que estos indices de actividad clinica son insuficientes para
valorar el impacto en la vida de las personas. Por ello nuestro estudio se ha centrado en crear una
estratificacion del riesgo de deterioro de la CVRS. Para este fin, mas alld de aglutinar predictores de mala
CVRS, se realizd la clusterizacién mediante un analisis estadistico multivariante, analisis de conglomerados o
clusters con método K-medias, que define varios centroides y asigna los casos mediante un proceso iterativo
en base a la distancia de cada centroide. En nuestro estudio, se eligieron las variables cuantitativas de la
ecuacioén de la regresion lineal multiple, estandarizando las puntuaciones, con la finalidad de agrupar a los
individuos segun la semejanza en su puntuacion de calidad de vida, afrontamiento emocional, apoyo familiar
y actividad clinica. Este proceso nos ha permitido identificar diferentes perfiles de pacientes diagnosticados
de Ell con problemas y necesidades distintas de las tenidas en cuenta por los profesionales sanitarios en el
control de los sintomas de la enfermedad y de su calidad de vida, que facilitardn el desarrollo de programas

eficaces de intervencién multidisciplinar.

Asi mismo, en otras enfermedades crénicas como la Fibromialgia, un estudio reciente en mujeres
(Keller 2011)%%, empleé el andlisis de clisters para identificar tres subgrupos de pacientes con un perfil
psicopatoldgico bien definido: un subgrupo de pacientes con fibromialgia caracterizado por un predominio de
indices elevados en los indicadores de depresion y ansiedad; un grupo con predominio de factores cognitivos
de catastrofismo y bajo control sobre el dolor y, por ultimo, un tercer grupo con una mayor reactividad
sensorial al dolor (hiperalgesia y percepcion dolorosa). Cada perfil permitié identificar diferentes estrategias
con las que los pacientes afrontaron el dolor y que requeririan de un enfoque terapéutico especifico. En uno
de los grupos se asocid una baja CVRS fundamentalmente con reacciones emocionales y aislamiento social,
poniendo en valor la influencia del control emocional y el apoyo social, en linea con las variables

seleccionadas en nuestro estudio para realizar el andlisis de conglomerados.

18 Clusterizacion es un término traducido del inglés “clustering” cuyo significado es segmentar datos en grupos que no
han sido definidos previamente.
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En las enfermedades cardiovasculares, también se han estudiado los beneficios en salud de la
clusterizacién de las personas segun la presencia de factores de riesgo para padecer dicha enfermedad. Dada
la alta incidencia de personas que presentan diferentes factores de riesgos cardiovasculares, se estratificé el
riesgo de padecer un evento cardiovascular en base a una valoraciéon multifactorial detectando grupos de
pacientes candidatos a diferentes intervenciones con importantes repercusiones en la reduccion del riesgo

absoluto de la enfermedad (Banegas 2002).2>2

Ademas, el uso de perfiles mediante el andlisis de conglomerados ha resultado ser muy eficaz en la
sanidad en general, y no solo entre los pacientes sino también entre los profesionales, para detectar
actitudes vinculantes con sus puestos de trabajo. Asi lo demuestra la Dra. E. Gil Garcia en su estudio, en el
afo 2010, en el cual describié perfiles de ginecélogos y ginecélogas que mostraron diferentes actitudes ante
la interrupcion voluntaria del embarazo en base a sus opiniones y expectativas profesionales, donde se valord
dicha actitud desde un prisma multidimensional (cognitivo, afectivo y comportamental), analizandose

propuestas especificas para cubrir las necesidades de los profesionales en dicha practica.?>3

En definitiva, los objetivos del proceso de clusterizacion en nuestro estudio, al igual que en otras
enfermedades crdnicas, se enmarcan en la peticidn realizada por la OMS a los sistemas de salud en 2005 para
disefar y establecer estrategias adecuadas con medidas eficaces para hacer frente al desafio de la cronicidad,
reorientando sus sistemas de atencidn. El objetivo propuesto era ofrecer una atencidn sanitaria y social
integral e integrada, con una respuesta multidisciplinar a las necesidades de los pacientes en relacidn con la
promocion y prevencion de la salud, asi como la atencién en la fase de descompensacién vy la rehabilitacion
funcional, sin olvidar fomentar la necesaria implicacion del paciente en la gestién de su propio proceso
asistencial, fomentando la participacién, la educacién sanitaria y la autoayuda. Con ello, la OMS no solo
pretende mejorar la sostenibilidad de los sistemas sanitarios mediante el ahorro en términos de costes
econdmicos, sanitarios y sociales, sino también promover un uso mas eficiente y coste efectividad de los
recursos (documento Preventing Chronic Diseases, a vital investment)?®. Esta peticién, en los Gltimos afios, se
ha ido plasmando en los diferentes Planes de Accidn de los paises y regiones en todo el mundo, incluido en el

Plan Andaluz de Atencién Integrada a Pacientes con Enfermedades Crdnicas (2012-2016)*°.

Como ejemplo del uso de perfiles de pacientes en la continuidad de cuidados de las enfermedades
crénicas a nivel hospitalario debemos destacar el Plan Comparte, uno de los programas adheridos al “Plan
Andaluz de Atencidn Integrada a Pacientes con Enfermedades Crénicas”, y que se ha desarrollado en el
mismo distrito sanitario donde se ha llevado a cabo nuestro estudio. En este programa, con el objetivo
principal de mejorar la calidad de vida de los pacientes con enfermedades crénicas complejas y prolongar los
periodos de remisidon, se empled la estratificacidon del riesgo de reingreso del paciente con patologia crénica
(Insuficiencia Cardiaca, Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crdnica, Pluripatologia, Oncoldgico en situacidn
paliativa y Enfermedades Hepatobiliares). De forma similar a nuestro estudio se realizd una evaluacion
integral del paciente (clinica, funcional, psico-afectiva y socio-familiar) y, entre otras acciones, se establecid
un programa de educacién en autocuidados especifico por cada patologia, se elaboraron sistemas de mejora

en la adherencia al tratamiento, se desarrollaron planes de cuidados para cada escenario de riesgo y se cred
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un modelo de coordinacidn asistencial que implicé a todos los ambitos sanitarios del paciente y a todos los
profesionales implicados. Este programa, que se inicid en 2009 y se puso en practica en 2011, se ha ido
desarrollando satisfactoriamente incorporando la comunicacién por via telematica entre los profesionales de

distintos niveles asistenciales y la posibilidad de telemonitorizacidon en domicilio.

A diferencia de nuestro estudio, esta clusterizaciéon se realizé exclusivamente en base a puntuaciones
de escalas clinicas, aunque en la asignacion del plan de cuidados se incluian las valoraciones del personal de
enfermeria y del trabajador social, actuando holisticamente sobre el paciente. Los resultados fueron
satisfactorios en cuanto al descenso de reingresos y mortalidad en estas patologias en la primera evaluacién
anual del proyecto, convirtiéndose el programa en una herramienta innovadora y exportable por permitir
potenciar el cuidado y la continuidad asistencial. En cambio, no pudo corroborar su efecto positivo sobre la
calidad de vida de los pacientes al presentar una tasa de valoracién baja, probablemente debido a ser el

primer ano de la realizacién de la actividad.

En la literatura cientifica no hemos encontrado estudios que hayan elaborado perfiles de pacientes
con Ell en relacion al riesgo del deterioro de la CVRS, de manera que no podemos comparar nuestros
resultados y estos deben ser aceptados con cautela. Sin embargo, este es un objetivo importante de nuestro
estudio, donde la estratificacion de dicho riesgo a través de los predictores mas importantes nos permitira
obtener mejores resultados en salud mediante intervenciones especificas segin las necesidades clinicas,

psicoldgicas y sociales que se relacionan con cada grupo de riesgo.

En este sentido, proponemos un paquete de intervenciones especificas asignado a cada nivel de

riesgo del deterioro de la CVRS, quedando asi:

e Riesgo bajo: En este grupo se incluyen los pacientes controlados caracterizados por un apoyo
familiar alto y un afrontamiento emocional adaptativo. Esta situacién emocional y socio-familiar le
aporta tranquilidad para influir positivamente en su enfermedad manteniendo largos periodos de
remision clinica. En ellos seria oportuno reforzar las dudas sobre los conocimientos del autocuidado
mediante programas de educacidn sanitaria y controlar la aparicién de sintomas de actividad clinica
con el desarrollo de estrategias que mejoren la adhesién al tratamiento, ademdas de mejorar la

comunicacién en tiempo real de los sintomas en los estadios iniciales de reagudizacién.

¢ Riesgo leve: Se relaciona con los pacientes reforzados, que disponen de un gran soporte familiar
pero poseen una capacidad de afrontamiento emocional moderadamente desadaptativa a los
cambios. En ellos habria que trabajar a nivel emocional su capacidad de afrontamiento, junto a
técnicas de relajacién y control del estrés psicologico, y reforzar los conocimientos sobre el
autocuidado y la adherencia al tratamiento para controlar al maximo la aparicion de sintomas de
actividad clinica. Asi mismo, un mejor acceso en la comunicacidn precoz de las reagudizaciones seria

beneficioso en el ajuste del tratamiento farmacoldgico.
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¢ Riesgo moderado: Aqui se incluyen los pacientes debilitados, que son incapaces de aceptar la
enfermedad, con baja tolerancia a los brotes en relacién a un afrontamiento emocional muy
desadaptativo y un soporte familiar inestable. Estos pacientes necesitarian apoyo psicolégico para
trabajar la aceptacion de la enfermedad y técnicas de afrontamiento, asi como técnicas de control
de las emociones. Paralelamente, necesitarian apoyo educacional para adoptar las conductas mas
saludables y empoderarse en materia de autocuidado. Y por ultimo, habria que intentar fortalecer
las relaciones sociales, bien potenciando los apoyos en la familia con talleres especificos, o bien
potenciando los apoyos de las asociaciones involucradas. Igual que en los casos anteriores se debe
resaltar los beneficios de estrategias que permitan la comunicacién precoz en el inicio de los

sintomas.

e Riesgo grave: Este es el grupo de los pacientes fragiles, aquellos que carecen de herramientas
emocionales y familiares para enfrentarse a los cambios en salud, viviendo en constante
inestabilidad. Estos pacientes son candidatos, ademas de todas las intervenciones comentadas en el
grupo de los debilitados, de llevarles un seguimiento telefénico para controlarlos tanto desde la

consulta especializada de enfermeria como desde atencién primaria.

Sin duda, esta evolucién en los procesos de clusterizacién de los pacientes incluyendo variables mas
alld de las puramente clinicas obedece a la vision enfermera de los cuidados. Tanto en las plantas de
hospitalizacién como en las consultas especializadas, los profesionales de enfermeria estamos “a pie de
cama” observando la evolucion de los pacientes en todas sus dimensiones y ofrecemos cuidados holisticos.
Estamos acostumbrados a darle valor a los sintomas menos clinicos de las enfermedades y a detectar sus
necesidades clinicas, educativas y psico-sociales, interviniendo en la administracion de los tratamientos,
haciéndonos responsables de educar al paciente en la autogestion de su propia enfermedad y ofreciéndoles
nuestro apoyo emocional terapéutico. En este sentido es muy importante el desarrollo de la enfermeria en el
campo de la investigacion aportando esa relacién de contacto y de confianza con el paciente en pro de

mejorar la calidad de vida en el caso de las enfermedades cronicas.
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4

Limitaciones

Este estudio presenta algunas limitaciones que procedemos a comentar.

La falta de homogeneidad en los instrumentos empleados por otros autores para medir la calidad de vida
y los factores relacionados ha dificultado las comparaciones de nuestros resultados con estudios

realizados en otros paises.

La explotacidon de los datos en los andlisis multivariante no fue segmentada por sexo, tipo de enfermedad

o nivel de actividad clinica debido al tamafio muestral.

La asistencia sanitaria basada en el modelo biomédico, que reciben los pacientes de Ell en nuestro
hospital, ha podido condicionar niveles de calidad de vida inferiores a los de otros pacientes en remision

tratados en hospitales con un modelo asistencial biopsicosocial.
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5 Prospectiva

Extrapolar los resultados de este estudio a la practica clinica enfermera, pues una de las lineas de
trabajo es la estandarizacion de los instrumentos de medida de los factores relacionados con la calidad de
vida a través de estudios internacionales. La diversidad de factores y la heterogeneidad de los instrumentos
de medida empleados en los estudios de los diferentes paises es un handicap a la hora de obtener datos
globales y detectar diferencias relevantes. Esta situacion se ha reconocido en el ultimo Congreso
Internacional de Enfermeria de la Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa (N-ECCO), celebrado en Barcelona
el pasado 16 de Febrero de 2017, donde se planted la posibilidad de crear grupos de trabajo internacionales.
Estos grupos debian plantear proyectos de investigacidén internacionales para unificar criterios y medir los
pardmetros utilizando los mismos instrumentos con el objetivo de conseguir resultados globales en Europa y
poder realizar comparaciones. Y es que, actualmente, el Hospital San Juan de Dios del Aljarafe esta
participando en uno de estos proyectos de investigacidn internacionales dirigido por la Doctora Wladzia
Czuber-Dochan desde el King’s College of London. Consiste en la traduccidn y validaciéon a 9 idiomas de la

escala Fatigue Scale, uno de los factores relacionados con la calidad de vida y el control de la energia.

Realizar estudios analiticos que nos permitan establecer relaciones de causalidad entre las
variables. Asi, una investigacion de inicio reciente que afecta de forma directa al perfil de pacientes descrito
en nuestro estudio se estd desarrollando en el departamento de digestivo del Hospital San Juan de Dios del
Aljarafe, desde Enero del 2017. Este es un estudio de cohortes de un afio de seguimiento para valorar la
calidad de vida de pacientes diagnosticados de Ell y los predictores observados en nuestra ecuacién de
regresion lineal multivariante. En este estudio se estdn incluyendo pacientes hospitalizados y en consulta,
para poder comparar ambos escenarios y detectar necesidades especificas en cada situacion. La recogida de
datos se esta realizando mediante entrevista personal por la enfermera o el médico, asegurando un alto
porcentaje de participacidon y un tamafio muestral elevado que permitird establecer relaciones de causalidad

con posibilidad de segmentar la muestra por variables socio-demografias, clinicas, psicoldgicas o funcionales.

Valorar la posibilidad de integrar en el ambito clinico la influencia de cuidados centrados en un
control eficiente de la enfermedad, de los aspectos emocionales y de las complicaciones sociales, en la
calidad de vida de estos pacientes, incluso en una situaciéon de remision clinica, pues los resultados en este
trabajo y las carencias que presenta el modelo asistencial biomédico en el seguimiento de estos pacientes,
sugiere un cambio de modelo en el abordaje este tipo de paciente, cuestion que, al menos en parte,
llevaremos a cabo siguiendo el modelo exitoso del Plan Comparte y cumpliendo con las peticiones de la OMS

de establecer estrategias eficaces ante el problema de la Cronicidad en miras de una sanidad mas sostenible.

Por ello, nos planteamos la urgencia de disefiar un programa de intervencidon biopsicosocial y
multidisciplinar, con el objetivo de mejorar la CVRS de los pacientes con Ell, en base a un paquete de
propuestas especificas para cada perfil de riesgo de deterioro. Entre estas medidas cabe destacar el control

telematico de los pacientes coordinado desde la consulta especializada de enfermeria en Ell.
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Y es que, la consulta telematica de enfermeria (via teléfono o correo electrénico) es un instrumento
eficaz de consulta sobre dudas en el tratamiento o en las actividades de autocuidado, de comunicacién de
sintomas incipientes de brotes, los cuales podrian complicarse en el tiempo en que se obtiene una cita a
demanda, o de comunicacidn sobre reacciones adversas de los tratamiento, constituyendo una herramienta
accesible a todos los pacientes de inflamatoria y contribuyendo como una medida de ahorro coste-eficacia al
sistema sanitario (habiéndose demostrado en otros hospitales un ahorro medio de 73.603 € en dos afos tras
la puesta en marcha de esta consulta telematica de enfermeria)'®®. Este proyecto de instauracion de la
consulta telematica de enfermeria para los pacientes con Ell ya ha sido presentado en nuestro centro

sanitario en espera de aprobacién definitiva.
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CAPITULO VI. CONCLUSIONES

1. Los enfermos de Crohn, presentan un mayor porcentaje de fumadores, precisan mds ingresos
hospitalarios, son mas dependientes en su autocuidado, expresan mayor dolor incluso en remisién y
se diagnostican mas jévenes, que los pacientes con colitis ulcerosa. En el caso de las mujeres
desarrollan un afrontamiento emocional mdas desadaptativo que los hombres. En general, los
pacientes diagnosticados de Ell, presentan una prevalencia de depresion/ansiedad del 44.2%, de

disfuncion familiar del 19.4%, de dolor del 58.6% y de problemas en la movilizacién del 18.2%.

2. La calidad de vida relacionada con la salud en los pacientes con Ell es inferior a la de la poblacién
general espafiola. Estar diagnosticado de EC, ser dependiente en las actividades de autonomia, tener
un menor nivel de conocimientos sobre el autocuidado, desarrollar un afrontamiento emocional
desadaptativo y percibir un menor apoyo social y familiar se relaciona con una peor calidad de vida
en todas sus dimensiones. Las mujeres, particularmente, ven su calidad de vida mds deteriorada que
los hombres, sobre todo en las dimensiones control de autonomia y control emocional, como
consecuencia del consumo de tabaco, la situacion de desempleo, la incapacidad laboral y el bajo

nivel de estudios.

3. El modelo de prediccion de la calidad de vida en la Ell lo componen la depresidn/ansiedad, la
actividad clinica, el afrontamiento emocional desadaptativo, la dificultad en la movilizacién, el dolor

y la disfuncién familiar, contribuyendo conjuntamente con un 67.2% a su deterioro.

4. El apoyo familiar y el afrontamiento emocional actian como variables compensatorias del aumento
de la actividad clinica amortiguando su impacto sobre la calidad de vida. Se han identificado cuatro
perfiles de pacientes segun el riesgo de deterioro de su calidad de vida: Controlados, Reforzados,

Debilitados y Fragiles.
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Glosario de Abreviaturas
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AFE
CEIC
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CRD
CuU

Ccv
CVRS
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EPOC
EEP
EQ-5D
IBDQ
KMO
MEI
NANDA
NOC

Asociaciéon de pacientes con Crohn y Colitis Ulcerosa
Andlisis factorial exploratorio

Comité Etico de Investigacion Clinica
Consentimiento informado

Cuaderno de recogido de datos

Colitis ulcerosa

Calidad de Vida

Calidad de Vida Relaciona con la Salud
Enfermedad de Crohn

Enfermedad Inflamatoria Intestinal
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica
Escala del Estrés Percibido

EuroQol-5D

Inflammatory Bowel Disease Questionnaire
Test Kaiser-Meyer-Olkin

Manifestaciones Extra-intestinales

North American Nursing Diagnosis

Nursing Outcomes Classification
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dimensiones.
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Grafico 24.
Grafico 25.
Grafico 26.
Grafico 27.
Grafico 28.

Grafico 29.

Diagrama de dispersion de la CV-Ell en el modelo de regresion. Prueba de homocedasticidad.
Gréfico de probabilidad normal de los residuos. Prueba de normalidad de la regresion lineal.
Relacion entre los clusters y las medias de cada variable.

Distribucion de los clusters por sexo.

Distribucion de los clusters por enfermedad.

Distribucion de los clusters en los grupos de edad.
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CAPITULO VIIl. ANEXOS

Anexo 1. Informe favorable del Comité de Etica de la investigacion
(CEIC) del Hospital Universitario Virgen del Rocio.

INFORME DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION DE CENTRO H.U. VIRGEN DEL
ROCIO

El Comité de Etica de la Investigacién de Centro H.U. Virgen del Roclo de Sevilla, en Sesion
celebrada el dia veintiocho de mayo de dos mil trece (Acta 06/13):

1 Ha procedido a la revisién de la Tesis doctoral titulada:

s Cadigo de CElL: 2013P1082

« Presentado por Dita. Adriana Rivera Sequeiros

s Titulado: “Analisis mediante escalas validadas de los factores que influyen en la
calidad de vida de los pacientes diagnosticados de Enfermedad Inflamatoria
Instestinal en la zona del Aljarafe™.

2, Tras su valoracion procede a emitir INFORME FAVORABLE de! mismo.

¥ para que conste y surta |os efectos oporiunos se expide la presente cerfificacidn en Sevilla, a
freinta y uno de mayo de dos mil trece

Clinica
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Informe Dictamen Favorable
W e iy A Proyecto Investigacion Biomédica

OMSEJERLA DE SALLUD C.P. 2013PL/0B2 - CL
21 de noviembre de 2016

CEI de los Hospitales Universitarios Virgen Macarena y Virgen del Rocio

Dr, Wictor Sanchez Margalst
Presidente del CE1 de los Hospltales Universitarios Virgen Macarena v Virgen del Rocio

CERTIFICA

19, Que el CE| de los Hospitales Universitarios Virgen Macarena v Virgen del Rocio an su reunidn del dia
2710/2016, scta 1172016 ha evaluada |a propuesta del promatar referida al estudio:

Titulo: Perfiles de pacientes diagnosticados de Enfermedad Inflamatoria Intestingl v su relacidn con &
Afrantamiento, la Calidad de Vida v el Apovo Soclal v Familiar

Codigo Promotor: 2013F1/082  Codigo Interno:
Promotor: Investigador

19, Considera que

- El estudio sa plantez siguienda los reguisitos de la Ley 1442007, de 3 de julio, de Investigacion Biomedica v su
realizacion es pertinante.
- Spcumplen los regulsitos necesarios de idaoneidad del protocola en relacion con los abjetives del estudio v estén
justificados fos riesgos y molestias previsibles para al sujeto,
- 5Son adecuados tanto el procedimienta para obtener &l consentimiento informado comao la compensacion prevista
para los sujetos por dafios que pedieran dervarse de su participacion en el estudio.
- El alcance de las compensaciones econdmicas previstas no (nterfiere con el respeto a los pastulados éticos.

La capacidad de los Investigadares y los medios disponibies son apropiadaos para llevar a cabo el estudio.

29, Asumimos Dictamen CEI H.U. Virgen del Rodo de fecha 31/05/2013
3%, Por lo que este CEI emite un DICTAMEN FAVORABLE.

49, Este CEl acepta que dicha estudio sea realizado en los siguientes CETfCentros por los Investigadores:

CEl de los Hospitales Universitarios Virgen Macarena y Virgen def Rocio Adriana Rivera Sequeiros
Hospital San Juan de Dios

Lo que firmo en Sevilla, a 21 de noviermbre de 2016

Fdo:
MOMBRE SANMCHET Firmada digitalmente por
MOMERE SAMCHET
MARGALET MARGALET VICTOR

VICTOR MANUEL - MANUEL - HIF 285511590
Facha; 2016.11.20
MIF 286911590  jas1.42.+0000

Dr, Victor Sanchez Margalat
Presidente del CED de los Hospltales Universitarios Virgen Macarena v Virgen del Rocio

LEl de los Hospiales Linversiamos Yingen Ma@mrera v Yingen del Boon Pai
durlie. Manrtiel Slurmt, s'n - Edificia de Labsmalorics, &2 plantn Sesdlla 41007 Seidlla Bsparia

el. GOHF 162458 Fad: 955 00-B0O FS  Corm dlechomcn sdmmBtracion. s ham sspaidjuniadasndsiuca. e
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Anexo 2. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO — INFORMACION AL PACIENTE

Antes de proceder a la firma de este consentimiento informado, lea atentamente la informacidn que a
continuacion se le facilita y realice las preguntas que considere oportunas,

DESCRIPCION DEL ESTUDIO

El presente estudio “Perfiles de pacientes con Enfermedad Inflamatoria Intestinal y su
relacién con el afrontamiento, la calidad de vida y el apoyo social y familiar™ pretende
detectar los factores principales que alteran el bienestar social en relacién a la salud de las personas
diagnosticadas de alguna de las enfermedades inflamatorias intestinales. Entendiendo como factores
principales todo aquello gue afecta positiva o negativamente a la percepeion de su calidad de vida. La
finalidad s la de  analizarlos v promover lincas de actuacion para crear estrategias que pucdan
amortiguar sus efectos, Se utilizarin varios cuestionarios validados para medir dichos factores, los
cuales se analizardn estadisticamente.

FROCEDIMIENTO

Requerimos su participacion de la siguiente manera:

-Le¢ entregaremos varios cuestionarios para que los responda. Estos cuestionarios estin constituidos
por una serie de preguntas sobre calidad de vida, unas relacionadas directamente con su enfermedad v
otras preguntas mas genéricas. Dichas preguntas deben ser respondidas sefialando la opeion que mejor
refleje su situacion actual,

Este trabajo serd llevado a cabo por una enfermera titulada v una meédico especialista en
gastroenterologia, que prestan su Servicios en el Hospital San Juan de Dios del Aljarafe.

PROTECCION DE DATOS

Una vez finaliza la fase de cumplimentacidn de los cuestionarios, los datos referidos a su persona
seran eliminados, en ningln momento utilizados para ningan otro fin distinto del andlisis de los datos
agrupados (sin datos personales). Solamente trataremos datos en relacion a su problema de Salud, v
siempre bajo el marco de privacidad v proteccion de la LEY 41/2002, de 14 de noviembre, Ley basica
reguladora de la autonomia del paciente v de derechos v obligaciones en materia de informacion v
documentacion clinica, asi como de la Ley Orgdnica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de
datos de Cardeter Personal asi como su reglamento de desarrollo,

Los resultados obtenidos (donde no se publicard ningiin dato de cardcter personal) serviran para la
elaboracion de publicaciones v comunicaciones en aprovechamiento de la Comunidad Cientifica.

S1requicre informacion adicional se puede poner en contacto  con nosotros a través del correo
electrdnico gastroaljarafe@email.com. De la misma forma le solicitaremos su direccidn de correo
electronico para ponernos en contacto con usted, Le agradecemos de antemano poder contar con su
colaboracion.
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CONSENTIMIENTO POR ESCRITO DEL PACIENTE

NOMBRE ¥ APELLIDOS  (del paciente)

He leido el documento informative que acompafia a este consentimiento (Informacion al Paciente).
He podido hacer preguntas sobre ¢l estudio “PERFILES PREDICTIVOS DE LA CALIDAD DE VIDA

RELACIOMADA CON LA SALUD EN LOS PACIENTES CON ENFERMEDAD CRONICA
INFLAMATORIA INTESTINAL.”

He recibido suficiente informacion sobre el estudio v he hablado con el profesional sanitario
informador,

Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no en el estudio.

Se me ha informado gue todos los datos obienidos en este estudio seran confidenciales v se tratarin
conforme establece la Ley Organica de Proteccion de Datos de Cardcter Personal 15/99,

Se me ha informado de que la donacion/informacion obtenida solo se utilizard para los fines especificos
del estudio,

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

Cuando guiera

Sin tener que dar explicaciones

Sin que esto repercuta en mis cuidados medicos

Presto libremente mi conformidad para participar en el provecto titulado “Perfiles de pacientes

con Enfermedad Inflamatoria Intestinal y su relacién con el afrontamiento, la calidad
de vida y el apoyo social y familiar®

Firma del paciente Firma del profesional
{0 representante legal en su caso) sanitario informador
Mombre v Apellidos: MNombre y Apellidos:

Fecha: Fecha:
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Anexo 3. Cuaderno de recogida de datos

Cuestionarios de salud enla Ell

DATOS PACIENTE:Schale conuna X .

Es fumador: 51 MO Exfumador
Estado Civil: Soltero . Casado . Divorciado/Separado |, Vindo

Estudios Cursados: Sin cstudios, Primaria__, Secundaria_ SuperioreaUniversitarios
Situacién Laboral: Ocupado |, Parado | Jubilado |, Invalidez  Owra situacidon

5e ha operado en los dltimos 12 meses: 51 N0 TieneColostomia: 51 N0

Ha tenido algiin brote en los dltimos 12 meses: 51  NO

Se siente deprimido actualmente: 51 N0

Ha ido al psicologo en los ltimos 12 meses: 51 NO | N0 pero me gustaria

Ha tomado medicacion para la depresion en los altimos 12 meses: 51 N0 Nolosé

CUESTIONARIO TRUELOYE ¥ WITTS Rellene este coestionario si usted padece COLITIS ULCEROSA.
En caso conirarie pase al siguiente cuestionario:

1-Mimers de deposiciones. dia: =i 4 =6
2-Temperatura axilar ("C): =37 37-37.5 =375
3-Frecuencia cardiaca (lpm): <R B0-20 =

CUESTHONARIO CIDAL Rellene este cuestionario si usied padece ENFERMEDAD DE CROMN,
En caso contrario pase al siguiente cuestionario:
Dial Dia2 Dia? Diad Daad Diac Dia7
[l s de la
I-Niamero de deposiciones liquidas o visitn midca)

mury blandas en los dlvimes siete diss (Fj: 2,.3.5.)

2-Dolor abdonminal en los dltimos sicte diasis], =

3-Bienestar general en los ltimos siele diasis] o

4-Marque las complicaciones que presenta

Ariritis/ Artralgia 'Eritema nodoso/ploderma [i0ras fistulas
gangrenos/cstomatitis aftosa
[ritis uveitis Figbre = 37.8°C en la semmna
Fisurn amal, fistula o pbsceso anlerior

5-; Ha tomado loperamida, difenoxilaiodatroping o fosfato de codeina para la diarrea? S0 NGO

f-Peso corporal (Kg): . Kg

Pdgina 3 de 14
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Cuestionarios de szlud en la ENl

CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA IBDQ

Sefale con una X la respuesia que corresponde mis exactamente con sy situacion durante las dltimas dos semanas:

1-; Con qué frecuencia ha ido de vientre durante las dltimas dos semanas?

I-Mis frecuentemente que nunci S-Ligero aumento de la frecuencia de
2-Extremada frecuencia defecacion

3-Con mucha frecuencia f-Aumente minimo de la frecuencia de
4-Moderado aumento de la frecuencia de defecacion

defecacion T-Normal, sin ningin aumento de la

frecuencia de defecacion
2~ Con qué frecuencia le ha causado problemas la sensacion de fatiga o de cansancio v agotamiento durante las
Oltimas dos semanas?

I-Stempre 5-Pocas veces
2-Casi siempre H-Casi nunca
3- Bastanies voces T-Munca

d-A voees

3-;Con qué frecucncia se ha sentido frustrado, impacicnte o inguicto a causa de su problema intestinal durante las
Glrimas dos semanas?

| -Bicmpre S-Pocas veces
2-Casi siempre f-Casi nunca
3= Bastantes veces T=Munea

4-A veres

4= Con qué frecuencia se ha visto incapacitado para ir a estudiar o al trabajoe a causa de su problema intestinal
durante las dltimas dos semanas?

| -Siempre SPocas veces
2-Casi siempre 6=Casi nunca
3- Bastantes vecss T-Muneca
4-A veces

5-; Duranie cuinto tiempo en los dltimas dos semanas ha tenido diarrea?
| -Siempre 5-Pocas veces
2-Casi slempre H-Casi munea
3- Bastantes vecss 7-Munca
4-A veces

-, Cudnta energia ha tenddo durante las dltimas dos semanas?

|-Minguna cnergia 5-Bastante energia
2-Muy poca energia fi-Mucha energia

3- Poca energia T-Relrosanic de cnergia
4-Clierta encrgia

T-¢Con qué frecucncia ha cstado preocupado ante la posibilidad de tener que operarse por su problema intestinal
durante las dltimas dos semanas?

|-Siempre | 5-Pocas veces
2-{as .~'..icr|1[m: h-{ as1 minca
3- Bastantes voces T-Munca

A=A veres
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Cuestionarios de salud an la BNl

B-; Con qué frecuencia ba fenido que aplazar o anular una cita o compromiso social a causa de su problema

intestinal durante las dltimas dos semanas”

| -Siempre

2aCasi siempre

3- Bastantes veces
4-A veres

S-Pocas veves
6-Cas1 munca
T-Munca

4-; Con qué frecuencia ha tenido retorcijones durante las dltimas dos semanas?

| -Siempre

2-Casi sicmpre

3- Bastantes veces
4-A veces

S-Pocas veces
- a5l munca

T-Munca

10-; Con gqué frecuencia ha tenido malestar general durante las altimas dos semanas?

| -Siempre

2(Casi siempre

3- Bastantes veces
4-A veces

SPocas veoes

f=Casi munca

TMuirca

1 1-;Cmue dificultad ha tenide, a causa de su problema intestinal, en las actividades de ocio que le hubiera gustado

hacer durante las Oltimas dos semanas?

| <Muchisims diffcultad; imposible hacer
actividades

2-Mucha dificultad

3- Bastante dificultad

A-Algo de dificultad

S<lln poco de dificulad

b-Apenas ninguna dificuliad

T-Minguna dificullad; m problema
intestinal mo ha limitado mis actividades
de ocio

12-;0ue dificultad ha tenide, a causa de su problema intestinal, en practicar el deporte que le hubiera gustado

durante las Gltimas dos semanasg?

I -Muchisima dificultad; imposible
practicar deporte

2-Mucha dificultad

3- Bastante dificuliad

4-Algo de dificultad

5-Un poco de dificuliad

fi-Apenas ninguna dificultad

T-Minguna dificultad; mu problema
intestingl mo ha limitado mis actividades
deportivas

13-, Con gué frecuencia ha fenido dificultades para dormirse duramte las Gliimas dos semanas?

| -Siempre

2-Casi siempre

3- Bastantes veoes
d-M voces

S-Pocas veces
f-C a5t munca
T-Munca

14-; Com qué frecuencia ha tenido problemas porque se ha despertado por [a noche durante las dltimas dos semanas?

| -Siempre

2Casi siempre

31- Bastantes veces
4-A veces

5-Pocas veces
-’51 minca
T-Munca

Pagina 5de 14
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Cuestionarios de salud en la ENl

15 Com qué frecuencia ha tenido que tomar pastllas para dormer para poder dormir blen durante lis altimas dos

sermunus”
| -Siempre S-Pocas veces
2-Cas siempre O-Cast munca
3- Bastantes veces T-Munca

4-A veces
lié-;Con que frecuencia se ha sentido deprimido, Horoso o desanimade a causa de so problema miestnal duranie las

(liimas dos semanas?
5-Pocas veces

| -Siempre

2-Cas1 sicmpre f-C'ast minca
3- Hastantes veces T-Munca
4-A veces

17-;Con gue frecuencia durante las altimas dos semanas ha tenido que dejar de asistir a actos sociales porgue no

halvia un lavabo cerca?

| -Siempre 5-Pocas veces
2Casi siempre 71 6-Casi nunca
3- Bastantes veces 7-Munca

4-A veces

1%-En general. [fasta qué punie ba sido wn problema tener gases durante las Qlimas des semanas?
I-LUIn gran problema S-Muy poco problematico
2-Un problema importante fi-Cnsi ningiin prohlems
3- Bastante problemaitico T-Mingun problema
A4-Algo problemdtico

19-En general. ;hasta qué punto ba sido un problema durante las Gltimas dos semanas ¢l mantener o legar al peso
que Vi le gustaria?

S-Muy poco problematico

f-Casi mingiin problema

T-Mingin problema

| -Un gran problems

2-Un problema impoitante

3« Bastante problemitico

4-Alzo problemitico
20-Muchos pacicnte com problemas intestinal ticnen frecuentes preocupaciones ¥ angustias a causa de su
enfermedad. En general, joon qué frecuencia durante las Gliimas dos semanas s¢ ha sentido preocupado o

angustiado por llegar a tener cincer?

| -Siempre 3-Pocas veces
2-Casi siempre f-Casi nunca
T-Munca

3- Bastantes veces
4-A veces
21-En general, jcon qué frecuencia durante las dltinss dos semanas ha estado preocupadoe o angustiade pensamdo
qué nuica mes volveria a encontrarse bien?

| -Siempre S-Pocas veces
2-Casi siempre G-{asi nunca
3- Bastanies veces T-Munca

44 veces

Pigina Bde 14
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Cuestionarios de salud an la ElI

22-En general, ;oon qué frecuencia durante las dltimas dos semanas se ha sentido preceupado o angustindo de tener

uma recaida®
| -Siempre S-Pocas veces
2Casi siempre H-Casi munca
3- Bastantes veces 7-Nunca
4-A veces
23-;Con que frecuencia durante las altimas dos semanas ha temido una sensacion de hinchazon abdominal ?
| -Siempre 3-Pocas veces
2Casi siempre A-Casi munca
3- Bastantes veces T-Nunea
4o veces
24- Cuamtas veces durante lus Olumas des semanas ha emido problemas de sangrar al ir de vienire?
| -Siempre S-Pocas veces
2-Cqsi siempre A-Lasi munca
3- Bastanies veces T-Mumna
oM veres

25+ Conque frecuencia durante las dltimas dos semanas se ha sentido avergonzado en pablico por olores
desapradables o nuidos cansados por su problema intestinal?

| -Siempre S-Pocas veces
2Casi siempre 71 6-Casi nunca
o 7-Munca

3- Bastantes vooes
4-A veres
26-;Con qué frecuencia durante las altimas dos semanas ha tenide ganas de ir al lavabo sin realmente hacer de

vientre”’
| -Siempre 1 5-Pocas veces
2-Casi siempre | f-Casi nunca
3- Bastantes veces T-Munca

4-A vieees
2T=;Con qué frecuencia durante las altinms dos senmnas ha manchado accidentalmente su ropa inferior?
| -Siempre S-Pocas veces
2-(asi siempre G- asi nunca
3- Basianies veces T-Munea
4-A veces
28~ Conqué frecuencia durante las dltimas dos semanas se ha sentido enfadado a causa de su problema intestinal?

| -Siempre 5-Pocas veces
2Casi siempre A-Casi munca
3- Bastantes veces 7-Numea
4-A veces
28-; Con que frecuencia ha tenido néuseas o ganas de vomitar durante las dltimas dos semanas?
| -Siempre | 5-Pocas veces
2Casi siempre T b-Cust nunci
3- Bastantes voces 0 7-Munca
d-M weces
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Cuestionarios de salud en la ENl

30-;Con gqué frecuencia se ha sentido de mal humoer durante las dltimas dos semanas?

|-Siempre S-Pocas veces
2-Casi siempre f-Casi minca
T-Munea

3- Bastanies veces
4oy veces
31-En general, durante las altimas dos semanas, jhasta qué punto su problema intestinal ha sido un problema para

sus relaciones sexuales?
3-Muy poco problemarico

I-LIn gran problema
2-Un problema importante fi-Casi mngin problema
3= Bastanie problemitico T-Mingin problema
4-Algo problemiatico
32-;Con gué frecuencia durante las dlitimas dos semanas ha estado preccupade o angustiado de que sus hijos tengan

L misma enfermedad?
S-Pocas veces

1-Siempre
2-Casi siempre fi-Casi munca
3- Bastantcs veces T-Munca

B-Mo tengo hijos

d-M veces
33-;Hasta qué punto ha estado satisfecho, contento o feliz con su vide personal durante las altimas dos semanos?

S-Bastante satisfecho, comtento

-Muy insatisfecho, infeliz

2-Bastante insatisfecho, infeliz f-Muy satisfecho, feliz

FeAlgo imsatisfecho, descontenio T-Extremadamente satisfecho, no podria
ser mas feliz

4-Algo satisfecho, contento
34-En general, durante las (ltimas dos semanas, ;hasta qué pumto ha sido para Vid, un problema el mantener ¢f

apetita?
1-Un gran problema 5-Muy poco problematico
2-Un problema importante fi-Cnsl mingim problema
T-Mingun prablema

3- Bastante problemdtico
T 4-Algo problematico
35-En general, duranie las Qltimas des semanas, | hasta qué punio ha sufmido irastornos su vida Gaobar o causa de

su problema intestinal?

1 -Muchizime 3=Lin poco
2-Mucho f-Apenas
T-Mada

3- Bastanie

delzn
36 En general, durante las Gltimas dos semanas, jowinto le ha dismimuido su resistencia fisica en las actividades

diarias {en casa 0 en el trabajo) a causa de su problema intestinal?

1-Muchisima 5-Un poco
2-Mucho L b-Apenas
3- Bastante 1 7-Mada
4-Alga
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CUESTIONARIO DE SALUD EUROQOL-5D

Margque con uma X la respuesta de cada apartado que mejor deseriba suestado de zalud en el dia de HOY.

1-Mavilidad:
Mo tengo problemas para canunar
Tengo algunos problemas para caminar
Tengo que cstar en la cama

2-Cwidad o personal:
Mo tergo problemas con of culdedo persomnal
Tengo algunes problemas para lavarme o vestirme
Sov aneipaz de lsvarme o vestinme

JeActividades Cotidianas (¢, Trobajar, estudiar, hacer las tareas domésticas, actividades familiares o actividides
durante el tempo libre)

Mo tengo problemas para realzar miz sctividades colidianas

Tengo alpunas problemas pard realizar mis actividades cotidianas

oy ineapaz de realizar pus achividades colidianas

d=Drabor Miatestar:
Mo tengo dolor ni malestar
Tengo moderado dolor o malestar
Tengo mucha dodor o malestar

d-Ansicdad Depresion
Mo estow anstoso m deprimido
Estov moderndumente ansioso o deprimido
Estoy muy anzioso o deprimido

ESCALA VISUAL ANALOGICA:

Hemios dibujade uno escala parcoda o termamitro en el cusl se marca con um 1D ¢l mojor estado de salud que
pueda imaginarse ¥ con un 4 ¢l peor estado de saled que peeda imagimorse.

Por tovor, dibuge unn linea desde el casillers donde dice “su estado de salod hoy™ hasta ¢l punto del termametro
que en su opmion indique 1o bueno o malo gue es su estado de sabled en el dia de HOY.

El mejor estudo de
salud imaginalie

ALGARGUE LA
FLECHA HASTA BU *
ESTADC

E1 pear estadio de safud
imaginable
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Cuestionarios de salud en la EN

CUESTIONARIO MORISKY-GREEN

Margue con una X la respuesta que mejor refleje su situacion actual:

1-i5e olvida alguna vez de tomar el medicamenta?
=l
MO

2-iToma la medicacidn a la hara indicada?
5l
MO

3-Cuanda se encuentra bien, { deja alguna vez de tomar la medicacion?
&l
MO

4-4 5i alguna vez se siente mal, {deja de tomar la medicacian?

5l
MO

CUESTIONARIO DE RESULTADOS ENFERMEROS (NOC)

Margue con una X la respuesta que mejor refleje su situacidn actual

1-i Cree que posee los conocimientos suficientes en relacion a la DIETA, para alcanzar y mantener una

salud dptima?
1 -MNingumno 4-Sustancial
2-Escaso S-Extenso
3-Moderado

2-¢ Cree que posee los conocimientos suficientes en relacion a su EMFERMEDAD, para alcanzar y
mantener una salud dptima?

| -Minguno 4-Sustancial
2-Escaso S-Exienso
A-Moderado

3-¢Cree que posee los conocimientos suficientes en relacion a su MEDICACION, para alcanzar y mantener
una salud dptima?

1-Minguno 1 4-Sustancial
2-Escaso | S-Extenso
I-Moderado
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Cuestionarios de salud en la EN

4-¢ Cree que posee los conacimientos suficientes en relacion a los RECURS0S SANITARIOS, para alcanzar
y mantener una salud gptima?

I-Ninguno 4-Sustancial
Z-Escaso 3-Extenso
F-Moderado

5-¢ Ewita conductas gue empeoaran la patologia?

| -Mingumno 4-Sustancial
2-Escaso S-Extenso
3-Moderade

6-¢ Busca consejo de un profesional sanitario cuando es necesario? Por ef: cuando tiene dudas o algun
brote,

| -Mingumno 4-Sustancial
2-Escaso S-Extenso
I-Moderado

7-éSolicita una visita personal con el profesional sanitario cuando es necesario, sin gue coincida con sus
revisiones establecidas?

| -Mingumno 4-Sustancial
Z-Escazo S-Extenso
3-Moderado

TEST DE APGAR FAMILIAR:

Responda a las siguientes preguntas sobre el estado de salud familiar
CN: Casi Nunca AV: AVeces C5: Casi Siempre

1-¢ Esta satisfecho con la ayuda gue recibe de sus familiares cuando tiene un

LT3 ST CH AV CS
2-i Conversan entre ustedes los problemas que tienen en casa? CH AN C5
3-¢ Las decisiones importantes se toman en conjunto en la casa?..o CH AW (i
d-¢Esta satisfecho con el tiempo que su familia y usted pasan juntos? CH AV 05
S-¢Siente que su familia le QUIBrer. . N 1AV CS
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Cuestionarios de salud en la Ell

CUESTIONARIO MOS DE APOYO SOCIAL

Las siguientes preguntas se refieren al apoyo o ayuda de que Vd. dispone:

1. Aproximadamente,  Cuantos amigos intimos o familiares cercanos tiene Wd.?
(Personas con las que se encuentra a gusto y puede hablar de todo lo que se le ocurre).

Escriba el n? de amigos intimos |:| v familiares cercanos I:I

2. Lla gente busca a otras parsonas para encontrar mmpaﬁfa, asistencia v otros tipos de
ayuda

{Con qué frecuencia Vd. dispone de cada uno de los sigulentes tipos de apoyo cuando
|l necesitay (Margue con un drculo uno de los numeros de cada fila)

CUESTIONES: ;Cuenta con ALGUIEN? Munca | f2C25 | Algunas | LaMEVONE | g
2, Qe e ayude cuando fenga que estar enla cama 1 2 3 4 5
3, Con guien pusda contar cuands necesite hablar | 2 3 4 5
4, Qe b aconssje cuando tenga problemas | 2 3 4 5
5, Qo b lleve al médico cuand ko nescesile 1 ] 3 4 5
B. Qe ke musstre amaor y afects 1 . 3 4 5
¥, Con quien pasar un buen rato | 2 3 | 5
B. Gue le informe y ayude & antander la situecidn | 3 i | 5
9 En I:]IJ'E!‘:I conliar o can quitn hablae de & msmo y Sus 1 3 3 4 5
[P L s s
10, Chuees b alrace 1 2 3 4 5
11, Con quien pueda relajarss 1 r i 4 5
12. (e be prepare |la comida si no puede hacarlo | 2 i A 5
13, Cuyo consaejo realmants dases 1 2 3 4 5
14, Con gquian hacer oosas que ke sindan para olvidar sus i - 1 n P
problemas
15, Oues be myida en Sus taress domasticas si esta enfesmio 1 2 i 4 5
16. Alguien con quien compartir sus temores y problemas 1 a P 4 5
mas infmos
17, Qs be aconsaje como resolver sus problamas l 1 4 n 5
personales
1B, Con quidn diverlirss 1 2 3 4 k]
18, Gue comprenda sus problemas | 2 3 1 5
20. A guien amar y hacarle sentirse quendo 1 2 3 4 5
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Cuesticnarios de salud en la ENl

CUESTIONARIO DE ESTRES PERCIBIDO

Las preguntas en esta escala hacen referencia a sus sentimientos y pensamientos durante el ultimo mes. En cada

caso, por favor indigue conuna "X" como usted se ha sentido o ha pensado en cada situacion.

Munca | Casn | Deveren | A My &
mungs | euenados menudo menudio

I En el dltimo mes, joon gué frecuencia ha estado afoctado por algo
gue ha ocuiride inesperadarmenta? u 1 = 3 4
2. En el altimo mes, jcon gué frecuencia se ha sentido incapaz de N
controlar las cosas imponantes en su vida? 0 1 z 3 4
3. En el tltimo mes, jcon gque frecuencia se ha sentido nervioso o . R
catresado? 0 1 2 3 4
4, En el dltimo mes, Joon que frecuencia ha manejado con dxitn los
pequeios problemas mmitintes de la vida™ u 1 = A 4
5. En el dltimo mes, Joon gué frecuencia ha sentido que ha afrontado
cloctivamente los cambios importantes que han estado ocurrviendo oo 0 1 2 3 4
s wida?
. En el altimo mes, jcon gué frecuencia ho estado seguro sobre su )
capacidad para mancjar sus problemas personales? 0 1 z 3 4
Tbn el wltmao mes, feon gque frecuencis ba sentido que las cosas le

iy . ¥
van bien? o 1 z 3 4
% En el dlimo mies, Joon g frecuencia ha sentido que no podia
afromtar foddas lns cosos que tenia guoe hager? ] 1 1 3 4
9. En ¢l dltimo mes, Joon gué frecuencia ha podido controlar las
dificuliades de su vida? 0 1 E A 4
10, En el dltimo mes, jeon qué frecuencia se ha sentido al control de
toda? 0 | 2 3 4
11, En el altimo mes, jeon gué frecuencia ha estido enfadsdo porgue

F ' 5 F 3

las cosps que le han ocurmido esiaban tuera de su control? a 1 = - 4
12, En el dltimo mes, Jeon gué frecuencia ha pensado sobre las cosas
guee le quedan por |1:n§_'_r.:r" u 1 “ 4 4
13, En el dltimo mes, jeon gué frecuencia ha podide controlar la N
forma de pasar ¢l tiempo? u 1 : 3 4
14, En el ulumo mes, joon gué frecuencin b sentido que los " : . ; 4

dificultades g2 acumulan tante gue no puede superarlas?
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Anexo 4. Informacidon complementaria de los resultados

A. Descriptivo de la muestra segun la clasificacién de Montreal.

CLASIFICACION DE Enfermedad Colitis Hombres Mujeres Valor p
MONTREAL de Crohn Ulcerosa
Edad al diagndstico (A) n(%) n=100 n=59 n=41 0.236
Al (<16 afios) 6 (6) 3(5.1) 3(7.3)
A2 (17-40 afios) 71 (71) 39 (66.1) 32 (78)
A3 (>40 afios) 23 (23) 17 (28.8) 6 (14.6)
Localizacién Crohn (L) n(%) n=100 n=59 n=41 0.610
L1 lleal 50 (50) 28 (47,5) 22 (53,6)
L2 Colénica 14 (14) 10 (16,9) 4(9,8)
L3 lleo-col6nica 35 (35) 20 (33,9) 15 (36,6)
L4 (Tracto superior) 1(1) 1(1,7) 0
Patrén clinico (B) n(%) n=100 n=59 n=41 0.972
B1 (Inflamatorio) 61 (61) 36 (61) 25 (61)
B2 (Estenosante) 9(9) 5(8.5) 4(9.8)
B3 (Fistulizante) 30(30) 18 (30.5) 12 (29.3)
p (Perianal) 20 (20) 13 (22) 7(17.1)
Localizacion Colitis (E) n(%) n=81 n=48 n=33 0.651
E1 (Proctitis, recto) 33 (40,8) 18 (37,5) 15 (45,5)
E2 (Colitis izquierda) 24 (29,6) 16 (33,3) 8(24,2)
E3 (Pancolitis) 24(29,6) 14 (29,2) 10 (30,3)
Severidad (S) n(%) n=81 n=48 n=33 0.951
S0 (Colitis remisién) 56 (69.1) 34 (70.8) 22 (66.7)
S1 (Colitis leve) 13 (16) 7 (14.6) 6(18.2)
S2 (Colitis moderada) 8(9.9) 5(10.4) 3(9.1)
S$3 (Colitis grave) 4(4.9) 2(4.2) 2(6.1)

Tabla 21: Descriptivo de la muestra segun la clasificacion de Montreal y el sexo.

B. Varianza total explicada por los componentes principales y extraccion de componentes

principales rotados en el factorial del cuestionario del autocuidado con el método Kaiser.

Varianza total explicada

Sumas de extraccién de cargas al Sumas de rotacién de cargas al
Autovalores iniciales cuadrado cuadrado

Compone % de % % de % % de %

nte Total | varianza |acumulado Total varianza |acumulado Total varianza |acumulado
1 3,551 50,734 50,734 3,551 50,734 50,734 2,999 42,839 42,839
2 1,215 17,355 68,088 1,215 17,355 68,088 1,767 25,249 68,088
3 ,687 9,817 77,905

4 ,585 8,364 86,269

5 ,388 5,545 91,814

6 ,323 4,611 96,425

7 ,250 3,575 100,000
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Matriz de componente rotado®

Componente

1 2
COMNOC_DIETA 846
COMOC_EMNFER BT S
COMOC_TTO 750
COMOC_RRSS 829
COMDUCTAS_MOC 481 AB2
BUSCAR_COMSEJO 871
CITA_DEMARDA 824

Meétodo de extraccidn: analisis de
componantes principales.
Método de rotacidn: Varimax con

normalizacidén Kaiser. ®

a. Larotacidon ha convergido en 3

iteraciones.

C. Varianza total explicada por los componentes principales y extraccién de componentes
principales rotados en el factorial de la escala del estrés percibido (SSP) con el método

Kaiser.

Varianza total explicada

Métado de extraceidn: analisis de
componentes principales.
Método de rotacion: Varimax con

normalizacion Kaiser. ®

a. La rotacidn ha convergido en 4
iteraciones.

Sumas de extraccién de cargas | Sumas de rotacién de cargas
Autovalores iniciales al cuadrado al cuadrado
% de % % de % % de %
Componente | Total |varianza |acumulado | Total | varianza |acumulado | Total |varianza Jacumulado
1 5113 | 36,519 36,519 | 5,113 36,519 36,519 | 4,412 31,512 31,512
2 2,404 17,173 53,692 | 2,404 17,173 53,692 | 2,493 17,807 49,320
3 1,324 9,455 63,147 | 1,324 9,455 63,147 | 1,936 13,827 63,147
4 ,913 6,523 69,670
5 ,749 5,349 75,019
6 ,642 4,584 79,603
7 ,571 4,082 83,685
8 ,451 3,222 86,907
9 ,430 3,071 89,979
10 ,348 2,483 92,462
11 ,346 2,470 94,932
12 ,259 1,853 96,786
13 ,226 1,617 98,403
14 ,224 1,597 100,000
Matriz de componente rotado®
Componente
1 2 3
ES1T 758
ESZT 710
ES3T TGO
ES4T 861
ESST 900
ESET 693
ESTT 580 458
ESaT E14
ESAT 486 A5G
ES10T 722
ES11T 836
ES12T B4T
ES13T 794
ES14T 770

184




D. Correlaciones entre variables de Calidad de Vida del estudio (Calidad de vida especifica de la
Ell y calidad de vida genérica)

CV-Ell CV-Genérica
IRho de CV-ElI Coeficiente de correlacion 1,000 ,808”
Spearman Sig. (bilateral) ) ,000
N 181 181
CV-Genérica Coeficiente de correlacion ,808" 1,000
Sig. (bilateral) ,000 .
N 181 181

E. Varianza total explicada por los componentes principales (s6lo se muestran los 8 primeros) y
extraccién de componentes principales rotados en el factorial de la escala de calidad de vida
(IBDQ-36) con el método Kaiser.

Varianza total explicada

Sumas de extraccion de  [Sumas de rotacién de cargas
Autovalores iniciales cargas al cuadrado al cuadrado

% de Y% % de % % de Y%
Componente | Total |varianza |acumulado | Total |varianza [acumulado | Total |varianza [acumulado

1 17,932 | 49,812 49,812 17,932 49,812 49,812 7,074 19,650 19,650

1,955 5,429 55,241 1,955| 5,429 55,241 5,048 | 14,022 33,672
1,534 4,260 59,501 | 1,534 4,260 59,501 | 4,216 11,712 45,384
1,239 3,443 62,944 1,239 3,443 62,944 3,867 | 10,742 56,126
1,117 3,104 66,048 1,117| 3,104 66,048 | 3,572| 9,922 66,048
,985| 2,737 68,785
9441 2,621 71,406
797 2,214 73,619

ONOjOs~ WN
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Matriz de componente rotado

Componente

1 2 3 4 5
1B1 415 ,650
B2 ,648
B3 ,495 411
B4 ,701
IB5 ,434 541
1B6 ,623
1B7 ,537
B8 ,745
B9 ,607
IB10 ,555 ,506
IB11 ,696
IB12 ,635 424
IB13 ,782
IB14 ,720
IB15 ,534 ,401
IB16 ,603
1B17 ,758
IB18 ,478
IB19 ,726
1B20 ,761
IB21 447 ,562
1B22 ,590
1B23 ,479
1B24 ,763
IB25 ,532
IB26 ,518
1B27 ,483 ,491
1B28 ,565 ,419
1B29 ,627
IB30 ,409 ,409
IB31 ,557
IB32 ,756
IB33 ,409 ,459
B34 724
IB35 ,657 412
IB36 ,571 ,483
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