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Resumen

La enfermedad inflamatoria intestinal es una patologia inmuno-
inflamatoria crénica que influye en la vida de los pacientes en
dimensiones fisicas, psicolégicas, familiares y sociales.
Pacientes y métodos

Estudio descriptivo, prospectivo que incluyé a 31 pacientes con
enfermedad inflamatoria infestinal de los Servicios de Gastroente-
rologia del “Hospital Vargas de Caracas” y Hospital Militar “Dr.
Carlos Arvelo” a quienes se les aplicé el cuestionario Inflamma-
tory Bowel Disease Questionnaire-32.

Resultados

De 31 pacientes, 10 (32.25%) tenian enfermedad de Crohn y 21
(67.74%) colitis ulcerosa; 15 pacientes (48.38%) de sexo mascu-
lino.16 pacientes (51.61%) femeninas, cuyas edades oscilaron
entre 16-72 afios. 19 pacientes (61.3%) tuvieron una percep-
cién de calidad de vida alta, 57.89% (11) con colitis ulcerosa y
42.11% (8) enfermedad de Crohn. 32.3% (10) con calidad de
vida moderada y de ellos 80% (8) con colitis ulcerosa y 20% (2)
con enfermedad de Crohn. Sélo 2 pacientes (6.44%) presentaron
baja calidad de vida, ambos con colitis ulcerosa.
Conclusiones

La valoracién de la calidad de vida juega un papel importante
en la evaluacién del tratamiento y consecuencias de ésta entidad
a nivel fisico, emocional y social, siendo un buen marcador del
efecto de las intervenciones terapéuticas y de la respuesta clinica
obtenida.

Palabras clave: Enfermedad Inflamatoria Intestinal, Calidad
de Vida.

PERCEPTION OF QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE FOR
CERTAIN IBDQ-32, IN PATIENTS WITH INFLAMMATORY
BOWEL DISEASE

Summary

Inflammatory bowel disease is a chronic immunoinflammatory
disease that affects the lives of patients in physical dimensions,
psychological, familial and social.

Patients and methods

A prospective descriptive study involving 31 patients with infla-
mmatory bowel disease attending the Gastroenterology service
of the “Hospital Vargas de Caracas” and Military Hospital “Dr.
Carlos Arvelo”. The questionnaire was administered Inflammatory
Bowel Disease Questionnaire-32.

Results

Of 31 patients, 10 (32.25%) had Crohn’s disease and 21
(67.74%) ulcerative colitis, 15 patients (48.38%) of sex mascu-
lino.16 patients (51.61%) female, aged between 16-72 years.
19 patients (61.3%) had a perception of high quality of life, 11
(57.89%) with ulcerative colitis and 8 (42.11%) Crohn’s disease.
10 (32.3%) with moderate quality of life and of these 8 (80%)
with ulcerative colitis and 2 (20%) with Crohn's disease. Only
2 patients (6.44%) had poor quality of life, both with ulcerative
colitis.

Conclusions

The assessment of quality of life plays an important role in the
evaluation of treatment and consequences of this entity on the
physical, emotional and social, being a good marker of the effect
of therapeutic interventions and clinical response obtained.

Key words: Inflammatory Bowel Disease, Quality of Life.
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Introduccion

la Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell) comprende a la Colitis
Ulcerosa (CU) y Enfermedad de Crohn (EC) ambas enfermeda-
des de evolucién crénica y recurrente, que se caracterizan por
la presencia de inflamacién y lesién en las mucosas del sistema
digestivo.

Los sintomas clésicos son diarrea, dolor abdominal, fiebre,
malestar general, cansancio, pérdida del apetito, debilidad, ane-
mia y pérdida de peso.! Al tratarse de una enfermedad crénica,
puede llegar a afectar considerablemente la calidad de vida del
paciente y por ende, sus dimensiones fisicas, psicolégicas, fami-
liares y sociales.?

La afectacion de la calidad de vida puede ser mayor debido a
que la intervenciéon médica supone la utilizacién de tratamientos
prolongados, que con frecuencia generan efectos secundarios ad-
versos, asi como la realizacién de pruebas diagnésticas invasivas
e incémodas para el paciente, la posibilidad de intervenciones
quirdrgicas, revisiones periédicas e ingresos hospitalarios.’

El concepto de calidad de vida relacionado con la salud abar-
ca aspectos con pardmetros objetivos de salud, grado de funcio-
nalidad del enfermo, grado de interaccién con el medio y otros
aspectos mas subjetivos como, la percepcién de la propia salud
y el sentido general de satisfaccion.?

En términos generales, la calidad de vida del paciente viene
determinada por el grado de afectacién fisica de la enfermedad,
aunque no siempre se observa una relacién directa entre la gro-
vedad de los sintomas y su deterioro en relacién con la salud,
por lo que se hace necesario el andlisis de otras dimensiones
de afectacién, como son los aspectos emocionales (ansiedad o
depresién), conductuales (cambios en el estilo de vida) y cogni-
tivos (conocimiento acerca de la enfermedad o falsas creencias)
del enfermo, los cambios producidos en la dindmica familiar asi
como las implicaciones sociales y laborales.!

En este sentido, se ha observado que una peor calidad de
vida predice un mayor nimero de visitas al médico por parte
de estos pacientes.! La relacién existente entre la enfermedad y
los aspectos psicosociales, el hecho de que muchos pacientes no
saben qué hacer ni cémo afrontar los problemas generados por
la enfermedad y la alta comorbilidad existente entre el padeci-
miento de la Ell y los trastornos psicopatolégicos, ha llevado a
algunos autores a desarrollar e implementar instrumentos para
la medicién de la calidad de vida en la Ell los cuales han sido
elaborados y validados para su aplicacién especifica.’

El cuestionario més utilizado para medir la calidad de vida en
la Ell es el Inflammatory Bowel Disease Questionary (IBDQ), del
grupo de la Universidad de McMaster de Ontario. Es un cuestio-
nario de 32 preguntas distribuidas en cuatro dimensiones: sinto-
mas digestivos, sinfomas sistémicos, funcién emocional y funcién
social. Cada pregunta se responde con una escala tipo Likert
puntuada de 1 (baja calidad de vida) a 7 (alta calidad vida),
con un rango de 32224 puntos. Se ha demostrado que es un
cuestionario que posee excelente propiedades psicométricas al
igual que su fiabilidad e ideal para ensayos clinicos.

Objetivo

Determinar la percepcién de la calidad de vida en los pacientes
con Ell.

Pacientes y métodos

Estudio descriptivo y prospectivo donde se incluyeron a 31 pa-
cientes con diagnésticos de Ell (EC y CU) segin los criterios clini-
cos, endoscépicos, radiolégicos e histolégicos, que se controlan
en las consultas de Gastroenterologia del “Hospital Vargas de
Caracas” y el Hospital Militar “Dr. Carlos Arvelo” en el mes de
mayo del 2011. No hubo criterios de exclusién para los pacien-
tes con dicho diagnéstico.

Métodos

Un investigador explicé los objetivos del estudio y los pacientes
dieron su consentimiento oral para participar, aceptando en su
totalidad los 31 pacientes. El instrumento de medida fue la ver-
sién del cuestionario de 32 preguntas del Inflammatory Bowel Di-
sease Questionnaire (IBDQ-32), el cual fue adaptado al espafiol
por M. Masachs y col.;* 24 pacientes respondieron el cuestiona-
rio de manera presencial y 7 via internet. Las preguntas estaban
distribuidas en 4 dimensiones (sintomas digestivos cuyas pregun-
tasson: 1,2, 9, 13, 17, 20, 22, 24, 26, 29; sinftomas sistémicos:
5, 6, 10, 14, 18; afectacién emocional: 3, 7, 11, 15, 19, 21,
23, 25, 27, 30, 31, 32; y social: 4, 8, 12, 16, 16, 28 que utiliza
la escala hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HAD) y el Inven-
tario de Temperamento y Caracter (TCI).° La actividad clinica fue
evaluada mediante el Indice de Actividad de Enfermedades de
Crohn (Crohn’s Disease Activity Index, CDAI) y el indice Truelove-
Witts para la Colitis Ulcerosa. Las respuestas de cada pregunta
estuvieron divididas en 7 puntos, dénde el nimero 7 es el nivel
mds alto de percepcién de calidad de vida (total 224 puntos) y
el nimero 1 el més bajo (total 32 puntos). El instrumento produce
una puntuacién global para la totalidad de las preguntas obteni-
do de la sumatoria de las mismas, y 3 puntuaciones para cada
uno de las dimensiones, utilizando la escala psicométrica de
Likert,® que es la més utilizada en las investigaciones. Los rangos
de puntajes fueron el menor 32 y el mayor 224, considerandose
una baja calidad de vida quienes tuviesen una puntuacién entre
32 a 95, moderada entre 96 a 159 y alta calidad entre 160 a
224 puntos. De la misma forma se obtuvo una puntuacién para
cada afectacion en sus 4 dimensiones donde la persona con
mayor afectacién tendria una calidad de vida baja o moderada,
mientras menos afectacién tuviese obtendria una calidad de vida
alta. Estos resultados se obtienen ya que a cada dimensién se le
adjudica una cantidad de preguntas, dandole a estas un punto-
je de 1 a 7, por consiguiente, como a los sintomas digestivos le
corresponden 10 preguntas, la afectacién es alta si el resultado
de la suma de puntos de cada pregunta se encuentra entre los
rangos de 10 a 29, media 30 a 49 y baja 50 a 70, en relacién
a los sinfomas sistémicos en la cual se incluyen 5 preguntas, la
afectacién es alta si los resultados se encuentran entre 5 a 14,
media de 15 a 24 y baja de 25 a 35 puntos, los sintomas emo-
cionales lo conforman 12 preguntas en la cual la afectacién es
alta de 12 a 35, media 36 a 59 y baja 60 a 84 puntos, y en
lo Social con 5 preguntas afectacién alta de 5 a 14, media 25 a
24 y baja 25 a 35 puntos.”

Anadlisis estadistico

Se procesé una data en el programa de Excel-epi info 3.5.1
donde se suministré informacién como nombre y apellidos de
los pacientes, sexo, edad, clasificacién de la enfermedad, clasi-
ficacién en sus 4 dimensiones, frecuencia/porcentajes. Calidad
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de vida alta 19 pacientes (61.3%), con su limite de confianza
(42.2-78.2), calidad de vida moderada 10 pacientes (32.3%),
con limites de confianza (16.7-51.4), y calidad de vida baja 2
pacientes (6.44%), con limites de confianza (0.8-21.4).

Resultados

De 31 pacientes (100%) con Ell: 10 (32,25%) presentan en-

fermedad de Crohn (EC) y 21 (67,75%) colitis ulcerosa (CU)
(Figura 1).

Total de pacientes con Ell

mEC
mcuU

Figura 1 Distribucién de pacientes segun tipo de
Enfermedad inflamatoria intestinal

Fuente: encuesta realizada para el trabajo

La distribucién de la poblacién estudiada segun el sexo fue:
(Figura 2).

15 pacientes (48,38%) de sexo masculino. De ellos: 4 (40%)
con ECy 11 (52,38%) CU.

16 pacientes (51,61%) de sexo femenino: 6 (60%) con EC y
10 (47,61%) con CU, cuyas edades oscilan entre 16-72 afios.
(Figura 3).

Distribucion de la muestra seguin sexo

mF
M

Figura 2 Distribucién de pacientes con enfermedad inflamato-
ria intestinal segun sexo

Fuente: encuesta realizada para el trabajo

Edades de los pacientes con Ell

m15-39
m40-59
m60>

Figura 3 Distribucién de pacientes con enfermedad inflamato-
ria intestinal segin edad

Fuente: encuesta realizada para el trabajo

Percepcién de calidad de vida:
19 pacientes (61,3%) tuvieron una percepcién de CV alta, de los
cuales 11 (57,89%) tenian CU y 8 (42,11%) EC.

10 pacientes (32,3%) refirieron CV moderada y de ellos 8
(80%) con CU y 2 (20%) con EC. Sélo 2 pacientes (6,44%) pre-
sentaron baja CV, ambos con CU. Los limites de confianza esta-
blecidos fueron: CV Alta (42,2-78,2%), Moderada (16,7-51,4) y
Baia (0,821,4%) (Figuras 4, 5, 6).

Percepcionde Alta Calidad de Vida

mEC
mcy

Figura 4 Distribucién de pacientes con enfermedad inflamato-
ria intestinal con alta calidad de vida

Fuente: encuesta realizada para el trabajo

Percepcion de Moderada Calidad de Vida

mEC
mcu

Figura 5 Distribucién de pacientes con enfermedad inflamato-
ria infestinal con moderada calidad de vida

Fuente: encuesta realizada para el trabajo
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Percepcion de Baja Calidad de Vida
0;0%

HEC
mcu

Figura 6 Distribucién de pacientes con enfermedad inflamato-
ria infestinal con baja calidad de vida

Fuente: encuesta realizada para el trabajo

Limites de confianza para Alta CV (42,2-78,2%).
Limites de confianza para Moderada CV (16,7-51,4%).
Limites de confianza para Baja CV (0,821,4%).

Con respecto al uso de terapia biolégica y su relacién con la
percepcién de la calidad de vida de los 10 pacientes que reci-
bian este tipo de tratamiento, 7 Infliximab y 3 Adalimumab, 6 de
ellos tienen una alta calidad de vida, 3 moderada y 1 bajag, de
estos 6 son portadores de colitis ulcerosa y 4 de enfermedad de
Crohn. La paciente con baja calidad de vida estaba ingresando
a la consulta, en franca actividad de la enfermedad.

Discusion

Este cuestionario es una herramienta validada que permite me-
dir la eficacia terapéutica utilizada en Ell como un marcador de
buena calidad de vida relacionada con la salud si la puntuacion
es mayor de 160.% Aplicarlo al inicio y durante un tratamiento
permite establecer la evolucién clinica y su relacién con la cali-
dad de vida.?

El uso de biolégicos (Infliximab y Adalimumab) se ha sido aso-
ciados a mejoria en la calidad de vida.'® En el grupo de pacien-
tes que fueron estudiados, 10 recibian biolégicos (7 Infliximab y
3 Adalimumab), 6 de ellos con una alta calidad de vida, 3 con
moderada y 1 con baja, de los cuales 6 cursan con colitis ulcero-
sa y 4 con enfermedad de Crohn. De las dos pacientes con baja
calidad de vida, una estaba diagnosticada CU el mes previo al
momento de realizar el cuestionario, con gran severidad de la en-
fermedad. La ofra paciente con baja calidad de vida, con 5 afios
de diagnéstico de CU, estaba igualmente en crisis de actividad
severa, ingresando a la consulta en nuestro centro.

No se encontré relacién entre el tiempo de evolucién de la en-
fermedad y la disminucién de la calidad de vida, probablemente
por la adherencia de los pacientes al tratamiento y a la buena
respuesta a ellos. A diferencia de esto, Binder y cols., en un es-
tudio de pacientes con enfermedad de Crohn de larga evolucién
(10 - 20 afios), referian haber observado una capacidad laboral
muy limitada.™!

Los resultados del estudio realizado con el cuestionario previa-
mente descrito soportan que la Ell afecta la percepcién de salud

y calidad de vida de los pacientes que la padecen y su entorno
familiar.

Los pacientes ante un nuevo diagnéstico de Ell desean conocer
la diferencia de pronéstico entre CU o EC, segin las limitaciones
de la calidad de vida. En nuestro trabajo los resultados no fueron
muy diferentes. No hubo diferencias significativas entre el tipo de
enfermedad inflamatoria intestinal y su relacién con el grado de
percepcién de calidad de vida (alta, moderada o baja).

Segun los distintos estudios que se disponen, la calidad de
vida se limita de forma similar en las dos enfermedades cuando
estén en situacién de brote, pero en las remisiones la EC puntia
con peor funcién en lo que se refiere a la actividad diaria, dolor,
ansiedad y depresion. 2

Conclusiones

Los hallazgos encontrados soportan la necesidad de realizar a
todos nuestros pacientes con Ell una evaluacién completa que in-
cluya los 4 aspectos del cuestionario utilizado (digestivo, sistémi-
co, emocional y social) para asi estimar su calidad de vida. Seria
recomendable utilizarla para evaluar los cambios de tratamiento
y situaciones de stress fisico y psiquico para asi poder brindarles
un mejor apoyo.

En los pacientes con Ell, la calidad de vida se esté imponiendo
con fuerza como un objetivo importante en las metas del tra-
tamiento. Si se logra mejorar, aumentard la apreciacién de su
estado de salud con una sensacién de bienestar general que
permitiré un mayor nivel de disfrute de todos los aspectos.
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