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INFLUENCIA DEL ESTRES EN LA ACTIVIDAD INTESTINAL
Y CALIDAD DE VIDA DEL PACIENTE CON ENFERMEDAD
INFLAMATORIA INTESTINAL

RESUMEN.

Objetivos. Analizar la influencia del estrés en la actividad de la enfermedad y

calidad de vida de los pacientes con Enfermedad Inflamatoria Intestinal (EII).

Metodologia. Estudio descriptivo observacional transversal realizado en las
consultas externas de la Unidad de Gastroenterologia del Hospital Clinico y
provincial de Barcelona. La recogida de datos se realizar a través de variables
sociodemogréaficas y clinicas, asi como los resultados de los cuestionarios de la
Escala de estrés percibido y Calidad de vida para EIl ademas de los indices de
actividad en funcion del diagnostico de enfermedad de Crohn o colitis ulcerosa. Se
realizard un anélisis descriptivo e inferencial en funcién de la naturaleza de las
variables. El proyecto se ha desarrollado siguiendo tanto los principios éticos
recogidos en la declaracién de Helsinki como los 4 principios éticos del cddigo

deontoldgico de enfermeria.

Resultados. La interrupcion de las actividades de investigacion por la alarma
sanitaria junto a la anulacion o falta de asistencia a las visitas presenciales por miedo
a la situacion y la elevada demanda a nivel asistencial hizo imposible llevar a cabo el

estudio.

Implicaciones para la préctica. Los resultados de este estudio podrén establecer
estrategias para que los profesionales de enfermeria puedan realizar un cuidado
integral con el objetivo de disminuir el estrés y aumentar la calidad de vida, asi como

desarrollar estrategias para la prevencién y tratamiento del paciente con EllI.

Palabras clave. Enfermedad inflamatoria intestinal, Enfermedad de Crohn, Colitis

Ulcerosa, estrés, calidad de vida.



Abstract.

Aims. It primarily aims to analyze the influence of stress on the activity of the
disease and quality of life of patients with Inflammatory Intestinal Disease (IBD) as
well as to know the level of perceived stress and quality of life, compare the stress
level based on the different sociodemographic variables, determine differences
between the degree of stress according to the type of IBD (Crohn's disease and
Ulcerative colitis) related to the activity indices and study the relationship of the
level of the activity perceived stress and quality of life depending on the type of

treatment.

Methodology. Descriptive cross-sectional observational study carried out in the
external consultations of the Gastroenterology Unit of the Clinical and Provincial
Hospital of Barcelona. The collection of data will be carried out through
sociodemographic and clinical variables, as well as the results of the questionnaires
of the Perceived Stress Scale and Quality of Life for IBD in addition to the activity
rates based on the diagnosis of Crohn's disease or ulcerative colitis. A descriptive and
inferential analysis shall be performed depending on the nature of the variables. The
project has been developed following both the ethical principles set out in the

Helsinki declaration and the 4 ethical principles of the Code of Nursing Ethics.

Findings. The interruption of research activities by the health alarm together with the
cancellation or lack of attendance to face-to-face visits for fear of the situation and

the high demand at the care level made it impossible to carry out the study.

Implications for practice. The results of this study will be able to establish
strategies for nursing professionals to perform comprehensive patient care with the
aim of reducing stress and increasing quality of life, as well as developing strategies

for the prevention and treatment of the IBD patient.

Keywords. Inflammatory bowel disease, Crohn's disease, Ulcerative colitis, stress,
quality of life.
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Influencia del estrés en la actividad intestinal y calidad de vida del paciente con enfermedad
inflamatoria intestinal

1. Antecedentes y estado actual del tema

La enfermedad inflamatoria intestinal (EIl) engloba un grupo de enfermedades
caracterizadas por la inflamacién cronica del tracto gastrointestinal, principalmente
la Enfermedad de Crohn (EC) y la Colitis Ulcerosa (CU). Actualmente la etiologia
de estas patologias es desconocida, pero se cree que surge de la interaccion de
factores ambientales e inmunolégicos en un individuo genéticamente predispuesto.
Clinicamente, la EIll se caracteriza por sintomas gastrointestinales, en ocasiones
inespecificos, como diarrea, dolor abdominal y rectorragias. Evoluciona en forma de
brotes de aparicion, duracion e intensidad impredecibles, alternos con periodos de
remision. En ocasiones, los sintomas digestivos pueden ir acompafiados de diversas
manifestaciones extraintestinales que tienen que ver con la afectacion de las
articulaciones, problemas oculares o dermatoldgicos. En la CU, la lesion inflamatoria
afecta Gnicamente al colon, casi exclusivamente a las capas mucosa y submucosa, y
se extiende de forma proximal desde el ano hasta una porcion variable del colon. Por
el contrario, en la EC, la lesion inflamatoria puede afectar a cualquier tramo del tubo
digestivo (desde la boca hasta el ano), con una distribucion segmentaria y extensién
transmural .

Para valorar la actividad de ambas patologias se utilizan unos indices clinicos
basados en los sintomas. Existen varios indices validados, pero muchos de ellos
resultan poco préacticos en el dia a dia. Por ello, se han desarrollado unos indices méas
sencillos y faciles de usar para profesionales y pacientes: el indice Harvey-Bradshaw
para la EC y el indice de Mayo parcial parala CU @9,

La EIll ha presentado a lo largo de los Gltimos afios un aumento general en su
incidencia especialmente en los paises desarrollados o en vias de desarrollo ¥,
Entre los factores psicosociales, el estrés ha sido el centro de atencion en la mayoria
de los estudios sobre EIl ®. Aunque la mayoria de ellos se centran en evaluar los
componentes biologicos de la enfermedad, hay un entendimiento generalizado en
reconocer que los factores psicosociales influyen en el prondstico y en la evolucion
de la enfermedad inflamatoria intestinal.

El concepto de “estrés” ha sido amplia y heterogeneamente utilizado hasta que los
estudios que el fisidlogo Walter Cannon (1932) lo introdujeran por primera vez en el

13
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Influencia del estrés en la actividad intestinal y calidad de vida del paciente con enfermedad
inflamatoria intestinal

campo de la salud intimamente ligado con el término “homeostasis”. La homeostasis
es la tendencia del organismo a mantener un estado constante, es decir, un nivel
Optimo de funcionamiento fisico: ante las desviaciones que se puedan producir en el
organismo, éste tendera a mantener su nivel Optimo. Del mismo modo, ante
situaciones estresantes el organismo tendera a reaccionar tratando de restaurar el
equilibrio o estado “normal”. Mason (1968), por su parte, afiadi6 que no era tan
importante el tipo de situacion que provocaba el estrés, como la severidad, duracion e
inestabilidad de la respuesta fisioldgica que se producia como consecuencia. Por lo
tanto, serian éstas unas perspectivas que conceptualizan el estrés como respuesta
fisiologica 7.

Desde otro punto de vista, se ha conceptualizado el estrés como un estimulo que
requiere una adaptacion por parte del individuo (Holmes, 1979). Asi, entendido el
estrés como estimulo, cualquier circunstancia que, de una manera inusual o
extraordinaria, requiera del individuo un cambio en su modo de vida habitual, serd
considerado como una circunstancia estresante. Sin embargo, Lazarus y Folkman
(1984) son contrarios a la concepcidn del estrés como respuesta 0 como estimulo.
Por una parte, sostienen que el estrés no se puede entender simplemente como
respuesta fisioldgica, ya que son muchos los acontecimientos que provocan un
aumento en la actividad del sistema nerviosos auténomo (por ejemplo, el ejercicio
fisico), y sin embargo no constituyen acontecimientos estresantes. Ademas, la misma
respuesta fisioldgica puede ser interpretada como positiva en un contexto y como
negativa en otro. Por otro lado, si tenemos en cuenta el hecho de que existen
diferencias muy relevantes en la forma en que distintas personas reaccionan ante los
mismos estimulos, tampoco se podria entender el estrés como estimulo. Por todo
ello, dichos autores proponen una tercera aproximacion al estrés: definen el estrés
como proceso, basandose fundamentalmente en el individuo (su valoracién
cognitiva), y mas especificamente, en las relaciones entre el individuo y el medio
(8,9,10).

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es una importante medida de
percepcion de la enfermedad por parte del paciente. Se entiende por CVRS aquella
cualidad vital integrada por elementos fisicos, sociales y psicoldgicos de la vida de
los pacientes, determinados e influidos por las experiencias, creencias, expectativas
del individuo en situacion de salud y modificadas por el padecimiento de una

14
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Influencia del estrés en la actividad intestinal y calidad de vida del paciente con enfermedad
inflamatoria intestinal

®10 En esta linea, el Inflammatory Bowel Disease Questionnaire

enfermedad
(IBDQ-32), desarrollado por Guyatt y col en 1989 es el instrumento de medicion de
la calidad de vida mas ampliamente usado en pacientes con EC y CU ). El IBDQ-
32 ha demostrado tener validez y fiabilidad adecuada, incluso en los paises con
diferentes lenguas, culturas y formas de vida. Por lo tanto, se recomienda la
utilizacion de este instrumento en la investigacion médica o evaluaciones de la
CVRS en pacientes con EIl 4419,

Con la ayuda de la Escala de Estrés percibida [Perceived Stress Scale (PSS-14)] se
pretende asociar y evaluar la percepcion de control que tienen las personas sobre las
demandas del entorno 4.

Hay estudios que han explorado el impacto del estrés asociando otros factores
(periodo de brote/remisién, calidad de vida, discapacidad, severidad, cronicidad y
evolucion del curso de la enfermedad entre otras) determinando una afectacién
significativa . Se cuenta con escasas investigaciones en las que se estudie el estrés
en relacién con variables de tipo psicoldgico y psicosocial. Existen, por otra parte,
evidencias empiricas de la asociacion entre los acontecimientos vitales estresantes y
las enfermedades inflamatorias intestinales. Cabe destacar que, desde el punto de
vista subjetivo, estos pacientes tienden a considerar el estrés como una causa muy
importante del origen o exacerbacion de sus sintomas sugiriendo una relacién entre
el estrés y un peor pronostico, asi como un mayor nimero de recaidas puede estar
medida por la ansiedad y la depresion “”. Aunque también hacen referencia que los
trastornos afectivos o ansiosos no aumentan el riesgo de recidiva en los pacientes
afectados de Ell ®. Sin embargo, existe biografia que considera que es bastante
dificil investigar el impacto del estrés en la Ell, ya que el estrés puede surgir de
origenes totalmente diferentes y puede estar estrechamente relacionado con factores
individuales de confusion, incluyendo el estado de salud (mental) y la variabilidad

individual de la respuesta al estrés y/o vulnerabilidad %

15
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Influencia del estrés en la actividad intestinal y calidad de vida del paciente con enfermedad
inflamatoria intestinal

2. Objetivos

2.1.0Objetivo general
Analizar la influencia del estrés en la actividad de la enfermedad y la calidad de vida

de los pacientes con EII.

2.2.0bjetivos especificos

1. Conocer el nivel de estrés percibido y calidad de vida de los pacientes con
Ell

2. Comparar el nivel de estrés en funcion de las diferentes variables
sociodemogréficas seleccionadas.

3. Determinar si existen diferencias entre el grado de estrés segun el tipo de Ell
(EC o CU) relacionado con los indices de actividad de ambas enfermedades.

4. Estudiar la relacion entre el nivel de estrés percibido y la calidad de vida en
funcion del tipo de tratamiento.

16
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Influencia del estrés en la actividad intestinal y calidad de vida del paciente con enfermedad
inflamatoria intestinal

3. Metodologia

3.1.Disefo y ambito de estudio
Estudio descriptivo observacional transversal realizado en las Consultas Externas
(CCEE) de la Unidad de Gastroenterologia del Hospital Clinico y provincial de

Barcelona.

3.2.Poblacién y muestra
Los pacientes diagnosticados de EC o CU son la poblacion de estudio que de manera
voluntaria y coincidiendo con las visitas de control regladas en CCEE de la unidad

de Gastroenterologia del HCPB quiera participar en el estudio.

3.2.1. Criterios de seleccion
3.2.1.1.Criterios de inclusion
- Diagnosticas de EC o CU.
- Edad igual o superior a 18 afios.
- Con o sin tratamiento para su enfermedad
- Entrega del consentimiento y cuestionarios
requeridos el mismo dia de la visita programada
(presencial o por mail). (Anexo 1)
3.2.1.2.Criterios de exclusion
- Pacientes que acuden de imprevisto.
- No disponer del tiempo necesario
- Barrera idiomatica o analfabetismo que dificulte la

comprension de los cuestionarios.

17
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Influencia del estrés en la actividad intestinal y calidad de vida del paciente con enfermedad
inflamatoria intestinal

3.2.2. Disefio muestral.
Para que el reclutamiento resulte mas productivo se llevara a cabo un muestreo
consecutivo para acceder a los sujetos de forma maés sencilla evitando realizar visitas
extra.
Hay un total de 2743 pacientes registrados en la base de datos Eneida (Estudio
nacional en Enfermedad Inflamatoria Intestinal sobre determinantes genéticos y
ambientales) y el nimero de visitas de los pacientes activos en el dltimo afio fueron
de 1711. El afo pasado se visitaron un total de 4556 pacientes lo que una muestra
aleatoria de 391 individuos es suficiente para estimar, con una confianza del 95% y
una precision de +/- 5 unidades porcentuales, un porcentaje poblacional que
previsiblemente seria de alrededor del 50%. En porcentaje de reposiciones necesaria
se ha previsto que seria del 10%.
Para obtener la muestra calculada se precisaria entre uno y dos meses de tiempo de
reclutamiento, teniendo en cuenta que se estima que cada semana se visitan unos 100
pacientes.
Los pacientes serdn ordenados en la tabla de registro de cuestionarios realizados

segun el orden de entrega de los cuestionarios. (Anexo 2)

3.3.Variables e instrumentacion

e Variables sociodemogréaficas y clinicas: edad, sexo, numero de hijos o
personas a su cargo, situacion laboral, habito tabaquico y su cantidad diaria,
comorbilidades asociadas, afios y tipo del diagnoéstico, tratamiento actual y
previos, cirugias relacionadas con su enfermedad que se recogera a través del
registro expuesto en el Anexo 3.

e Nivel de estrés percibido, medido a través del cuestionario Perceived Stress
Scale (PSS-14) superior o igual a 24 que consta de catorce puntos que
evallan la percepcion de estrés durante el Gltimo mes. Cada pregunta tiene un
patrén de respuesta politdbmica de cinco opciones: nunca, casi nunca, de vez
en cuando, a menudo y muy a menudo, que dan puntuaciones de cero a
cuatro. Sin embargo, los puntos 4, 5, 6, 7, 9, 10 y 13 tienen un patrén de

puntuacion reverso de cuatro a cero. El indice da puntuaciones entre 0 y 56.
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A una mayor puntuaciéon (>24) corresponde un mayor nivel de estrés
percibido ?% 2. (Anexo 4)

e Calidad de vida para la Enfermedad Inflamatoria Intestinal: medida a
través del cuestionario Inflammatory Bowel Disease-Questionnaire (IBDQ-
32): consta de 32 preguntas con 7 posibles respuestas, las cuales estan
puntuadas de manera diferente en funcion de la percepcion que se tiene de la
Ell; siendo 1 la peor percepcion y 7 la mejor. Para la correcta realizacion del
cuestionario 1BDQ-23, deben contestarse todas las preguntas, evitando
hacerlo de manera aleatoria. Se realiza el sumatorio de la numeracion de cada
respuesta. Si se obtiene una puntuacion inferior a 170 se considera que el
paciente tiene una mala calidad de vida asi si obtiene una puntuacién superior
tiene una buena calidad de vida ®*2®). (Anexo 5)

e Puntuacion de los indices clinicos de actividad segun la EIll del paciente:

o Indice Harvey-Bradshaw: cuestionario de evaluacion clinica de la
gravedad de la EC basados en sintomas de la enfermedad como el
dolor abdominal o el nimero de deposiciones, entre otros. Se realiza
el sumatorio de la numeracién de cada respuesta. Se considera que el
paciente presenta actividad severa si el valor es superior a 16,
actividad moderada de 8 a 16, actividad leve de 5 a 7 y remision si la
puntuacion es inferior a 5 ). (Anexo 6)

o Indice de Mayo parcial (pMayo): cuestionario de evaluacion clinica
de la gravedad de la CU mediante 3 items: la presencia de sangre, el
namero de deposiciones y la evaluacion clinica del estado general del
paciente. Las puntuaciones de pMayo clasifican a los pacientes en
remision (puntuacion de 0-2) o con enfermedad activa (puntuacion de
>3). En funcion de la puntacion de la enfermedad activa se cataloga
en enfermedad leve de 3 a 5, moderada de 6 a 10 o grave por encima
de 10 ®. (Anexo 7)

3.4.Fuentes de informacion.

Las fuentes de informacion han quedado descritas en el apartado anterior de

variables e instrumentacion
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3.5. Procedimiento de recogida de los datos.

Para una adecuada recogida de datos se cuenta con la colaboraciéon de todos los
profesionales de la unidad de gastroenterologia, previamente informados en una
reunion conjunta, los cuales explicaran en qué consiste el estudio entregando
material necesario para rellenar el consentimiento y los cuestionarios a todos los
pacientes que quieran participar al final de la visita realizadas de martes a viernes de
9 a 14 horas.

Los participantes pueden disponer de la sala de espera para cumplimentar los
diferentes cuestionarios de una duracion aproximada de 20 minutos.

Con la recoleccion de los cuestionarios obtenidos se ordenaran en la hoja de recogida
de los cuestionarios de los pacientes para corroborar que se ha obtenido una muestra
suficiente. Posteriormente hay que calcular el valor del nivel de estrés percibido
(realizando un sumatorio de los resultados) y la puntuacion del cuestionario de
calidad de vida (sumando la numeracion indicada de cada respuesta). En cuanto a la
valoracion de la actividad intestinal en funcién de la patologia ambos cuestionarios
precisan la suma de las puntuaciones o cuadros cumplimentados.

También seria conveniente confirmar que los datos en relacion con las
comorbilidades, diagnostico, tratamiento y cirugias son correctos revisando la
historia clinica del paciente.

3.6.Analisis de datos.

Se realizard un analisis descriptivo de todas las variables. Para las variables
cualitativas se calcularan las frecuencias relativas y absolutas; para las variables
cuantitativas se calcularan la media desviacion estandar, minimo y maximo. Se
calcularan los intervalos de confianza del 95%.

Para la comparacion de las variables cualitativas se utilizara la prueba Ji cuadrado o
test exacto de Fisher, para la comparacion de las variables cuantitativas se utilizaran
las pruebas paramétricas T-Student para 2 grupos independientes y ANOVA, para
mas de dos grupos, si no se cumplen las condiciones de aplicacion se utilizara las
pruebas no paramétricas U-Mann-Whitney o Kurskall-Wallis respectivamente.
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En todos los casos, se utilizaran contrastes bilaterales que se consideraran
significativos cuando se obtenga una p<0,05.

Se codificarén las variables para volcarlas a una base de datos en Excel para un
posterior analisis estadistico a través del software R commander.

3.7.Consideraciones éticas
El consentimiento de los pacientes que accedan a participar se obtendra de forma
presencial entregdndolo a una de las dos enfermeras de la unidad, que ese dia no
realiza visitas presenciales, para evitar esperas o0 aglomeraciones 0, como excepcion,
podran enviarse escaneados al mail de pacientes de la consulta

(consultaeii@clinic.cat) el mismo dia de su entrega.

Para asegurar el caracter anénimo y privacidad de los datos, cada paciente sera
asignado con un namero de registro segun el orden de entrega de los cuestionarios

con el que se manejarén los datos.

El presente protocolo estudio sera enviado para su evaluacion, al Comité de Etica de

Investigacion Clinica (CEIC) del HCPB para su eventual aprobacion.

El proyecto se ha desarrollado siguiendo tanto los principios éticos recogidos en la
declaracion de Helsinki, declaracion sobre principios éticos para las investigaciones
médica en seres humanos realizada en Helsinki (1964), y sucesivamente revisada en
Tokio (1975), Venecia (1983), Hong Kong (1989), Somerset West (1996),
Edimburgo (2000), Washington (2002), Seul (2008), Fortaleza (2013); como los 4
principios éticos del cddigo deontoldgico de enfermeria: Beneficencia, No

maleficencia, Autonomia y Justicia.

En esa linea y asegurando el Principio de Determinacion y Autonomia de los
individuos y garantizar la confidencialidad de la informacion, los datos recogidos
seran registrados de forma andnima, siguiendo estrictamente la Ley 15/1999 de 13 de
diciembre (BOE nam. 298, del 14 diciembre 1999).

También se contemplara la ley 41/2002 (BOE num. 274, del 15 noviembre del 2002)
bésica reguladora de la autonomia del paciente y de los derechos y obligaciones en

materia de informacion y documentacion clinica.
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La investigadora declara no tener ningan conflicto de intereses en la elaboracion de

este estudio.

3.7. Dificultades y limitaciones del estudio

Para evitar la falta de colaboracion por parte de los pacientes seleccionados se
propone implicacion y entrenamiento del equipo asistencial para empoderar al
paciente con el objetivo de aumentar la participacion de los pacientes para mejorar la
préctica clinica por la falta de investigacion con ambas patologias,

Otro posible sesgo es una adecuada recogida de datos por lo que se plantea una
cumplimentacion sencilla.

Existe la posibilidad de pérdida de pacientes por lo que se facilita la posibilidad de
enviar los cuestionarios por mail el mismo dia de su entrega en el caso de no
disponer del tiempo necesario para entregarlo de forma presencial.

Aungue no se podra hacer un muestreo aleatorio si que, posteriormente, se va a
comprobar que la muestra tendrd caracteristicas similares en cuanto a variables
sociodemogréficas y tipo de diagndstico para intentar subsanar esta limitacion y ver

hasta qué punto puede que ser representativa.
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4. Resultados

Debido a la crisis por la pandemia sanitaria que acarrea el COVID19 quedaron
paradas todas las actividades de investigacion por lo que no se ha podido llevar a
cabo el estudio. La gran necesidad de controlar todos los aspectos de la pandemia a
nivel ético y legislativo por parte del Comité de Etica de Investigacion del Hospital
Clinico para velar por la proteccion de los derechos, seguridad y bienestar de las
personas hizo que tampoco se procediera a asesorar los proyectos en marcha.

La recogida de datos estaba relacionada con las visitas presenciales, que
posteriormente y hasta el momento se realizan de forma telematica, pero el miedo de
los pacientes a asistir presencialmente, que anulaban o no se presentaban a las visitas
programadas, hizo que no se pudiera llevar a cabo.

Aunque en un principio se valoré el cambio disefio muestral y recogida de datos en el
estudio para adaptarse a la situacion la alta demanda de consultas a nivel asistencial
por parte de los pacientes imposibilitdé modificar el estudio para adaptarse a la

situacion excepcional y poder asumir todo el trabajo derivado con caracter urgente.
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5. Implicaciones para la practica

Los resultados de este estudio podran establecer estrategias para que los
profesionales de enfermeria puedan realizar un cuidado integral al paciente con el
objetivo de disminuir el estrés y aumentar la calidad de vida, asi como desarrollar
estrategias para la prevencion y tratamiento holistico del paciente con EIl o
reconocer patrones para llevar a cabo modelos y algoritmos predictivos para

solucionar problemas reales.
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7. ANEXOS
Anexo 1. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN UN
ESTUDIO DESCRIPTIVO OBSERVACIONAL TRANSVERSAL DE
VALORACION DEL ESTRES EN LA ENFERMEDAD INFLAMATORIA
INTESTINAL

El objetivo del estudio es determinar la influencia del estrés en la actividad intestinal
y calidad de vida de los pacientes que padecen Enfermedad Inflamatoria Intestinal
(Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa).

Si decide participar en el estudio debe aceptar y firmar el consentimiento informado.
La persona responsable del estudio facilitard 4 cuestionarios (datos demogréficos,
Escala de Estrés percibido, cuestionario de calidad de vida e indice de actividad de la
enfermedad segun su patologia) a la salida de la consulta el dia programado en

Consultas Externas que le ocupara 15-20 minutos de su tiempo.

Los cuestionarios deberan ser entregados el mismo dia de su realizacion para evitar
pérdidas de sujetos del estudio o, como alternativa, podra enviarlo escaneado al mail

de la consulta de enfermeria (consultaeii@clinic.cat).

Su participacion en el estudio tiene un caracter libre y voluntario sin compensacion
econdmica, pudiendo retirarse del mismo en cualquier momento, sin que por ello se

altere la relacion de asistencia que va a recibir.
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Los datos obtenidos tendran caracter confidencial y seran tratados en su conjunto, no

de forma individual.

Sr./Sra co

n DNI. paciente del servicio de gastroenterologia del Hospital

Clinico de Barcelona diagnosticado de

manifiesta voluntariamente, que ha sido debidamente informado/a por

la investigadora principal.

He hablado con (nombre del

investigador)

La informacion me ha sido dada de forma comprensible y mis preguntas han sido
respondidas, por lo cual tomo libremente la decision de autorizar mi participacion en
el estudio, teniendo en cuenta que puedo revocar este consentimiento en cualquier
momento sin que esto repercuta en mis cuidados enfermeros, y en prueba de mi

conformidad, firmo en el presente documento.

Barcelona, a de de20

Firma del paciente Firma de la paciente/representante
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Anexo 2. Registro de entrega de los cuestionarios del paciente
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Anexo 3. Registro de datos sociodemograficos y clinicos

N° de registro

Edad:
Sexo: |:| Hombre |:| Mujer

Numero de hijos o personas dependientes a su cargo:

Situacion laboral actual: |:| Activo/a (trabaja actualmente)
[] Parado/a
[] Jubilado/a
|:| Incapacidad
[] Otros:
Habito tabaquico: D S D NO

Cantidad diaria:

Comorbilidades (otros problemas de salud):
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Diagnéstico: |:| Enfermedad de Crohn |:| Colitis Ulcerosa
Tiempo que lleva diagnosticado:
Tratamiento actual para su enfermedad: [] sI [] No

Especificar:

Tipo de tratamientos previos para su enfermedad (marque todas las

opciones posibles):
|:| Mesalazina (Mezavant® /Pentasa®/Asacol®/Salofalk®/Claversal®)

|:| Tratamiento topico en forma de supositorio, espuma o0 enema rectal
(Pentasa®/Salofalk®/Claversal®)

|:| Tratamiento con cortisona: Cortisona (Prednisona Alonga®), corticoesteroides
(Clipper®), glucocorticoide (Budesonida®/Intestifalk®), Proctosteroid®)

|:| Inmunomodulador (Imurel®, Mercaptopurina®, Purixan®)

|:| Inmunosupresores (Metoject®)

|:| Anti-TNF: Infliximab (Remicade ®), Vedolizumab (Entyvio®,), Ustekinumab
(Stelara®), Adalimumab (Amgevita® o Humira®), Golimumab(Simponi®)

|:| Inhibidores de la Janus quinasa: Tofacitinib (Xeljanz®)
|:| No estoy seguro/a del nombre de la medicacién

Especificar:

Cirugias previas: [ sl [1 No

NUmero de veces que ha sido operado por su enfermedad intestinal:
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Anexo 4. Escala de estrés percibido (PSS-14)

Las preguntas en esta escala hacen referencia a sus sentimientos y pensamientos
durante el ultimo mes. La mejor manera de rellenar este cuestionario es hacerlo lo
mas rapido posible indicando la opcidn que le parezca mas cercana sin contar las
veces que se ha sentido de determinada manera. En cada caso, por favor indique con

una “X” cémo usted se ha sentido o ha pensado en cada situacion.

Nunca |Casi De vez|A Muy a
nunca |en menudo | menudo
cuando

1. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha|0 1 2 3 4
estado afectado por algo que ha ocurrido
inesperadamente?
2. En el ultimo mes, ¢con qué frecuencia se ha |0 1 2 3 4
sentido incapaz de controlar las cosas importantes
en su vida?
3. En el ultimo mes, ¢con qué frecuencia se ha |0 1 2 3 4
sentido nervioso o estresado?
4. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha|0 1 2 3 4
manejado con éxito los pequefios problemas
irritantes de la vida?
5. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha|0 1 2 3 4
sentido que ha afrontado efectivamente los
cambios importantes que han estado ocurriendo
en su vida?
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6. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha|0 1 2 3
estado seguro sobre su capacidad para manejar

sus problemas personales?

7. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha|0 1 2 3

sentido que las cosas le van bien?

8. En el ultimo mes, ¢con qué frecuencia ha|0 1 2 3
sentido que no podia afrontar todas las cosas que

tenia que hacer?

9. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha|0 1 2 3

podido controlar las dificultades de su vida?

10. En el ultimo mes, ¢con que frecuencia se ha |0 1 2 3

sentido que tenia todo bajo control?

11. En el Gltimo mes, ¢(con qué frecuencia ha|0 1 2 3
estado enfadado porque las cosas que le han

ocurrido estaban fuera de su control?

12. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha|0 1 2 3

pensado sobre las cosas que le quedan por hacer?

13. En el altimo mes, ¢con qué frecuencia ha|0 1 2 3

podido controlar la forma de pasar el tiempo?

14. En el altimo mes, ¢con qué frecuencia ha|0 1 2 3
sentido que las dificultades se acumulan tanto

que no puede superarlas?
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Anexo 5. Cuestionario de calidad de vida (IBDQ)

Este cuestionario esta creado para descubrir como se ha sentido durante las dos ultimas
semanas. Se le haran preguntas sobre los sintomas que ha tenido como consecuencia de su
enfermedad inflamatoria intestinal, como se ha sentido en general, y como ha sido su
estado de animo.

1. ¢Qué frecuentes han sido sus movimientos intestinales durante las dos Ultimas
semanas? Por favor indique qué frecuentes han sido sus movimientos intestinales

durante las dos ultimas semanas eligiendo una de las opciones entre:

1. MOVIMIENTOS INTESTINALES TAN O MAS FRECUENTES QUE NUNCA

2. EXTREMADAMENTE FRECUENTES

3. MUY FRECUENTES

4. AUMENTO MODERADO DE FRECUENCIA DE MOVIMIENTOS
INTESTINALES

5. ALGUN AUMENTO DE FRECUENCIA DE MOVIMIENTOS INTESTINALES

6. LIGERO AUMENTO DE FRECUENCIA DE MOVIMIENTOS INTESTINALES
7. NORMAL, SIN AUMENTO DE FRECUENCIA DE MOVIMIENTOS
INTESTINALES
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2. ¢Con qué frecuencia la sensacion de fatiga o de estar cansado y exhausto le ha supuesto
un problema durante las dos ultimas semanas? Por favor indique con qué frecuencia la
sensacion de fatiga o cansancio le ha supuesto un problema durante las dos ultimas

semanas eligiendo una de las opciones entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

CASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o a k~ w e

3. ¢Con qué frecuencia se ha sentido frustrado, impaciente o intranquilo durante las dos

ultimas semanas? Por favor elija una opcion entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

CASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o g bk~ wDd e
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4. ¢Con qué frecuencia durante las dos Gltimas semanas le ha sido imposible asistir a
clase o hacer su trabajo debido a su problema intestinal? Por favor elija una opcién

entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o g s~ w D PE

5. ¢Cuéanto tiempo durante las dos Gltimas semanas ha tenido movimientos intestinales

con heces blandas? Por favor elija una opcién entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

CASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o o a &~ w Db e

6. ¢Cuanta energia ha tenido durante las dos ultimas semanas? Por favor elija una opcion

entre:

NINGUNA ENERGIA EN ABSOLUTO

MUY POCA ENERGIA

UN POCO DE ENERGIA

ALGO DE ENERGIA

UNA CANTIDAD MODERADA DE ENERGIA
MUCHA ENERGIA

LLENO DE ENERGIA

N o g b~ wDd e
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7. ¢Con que frecuencia durante las dos Ultimas semanas se ha sentido preocupado por la
posibilidad de tener que someterse a una operacion debido a su problema intestinal?

Por favor elija una opcion entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o g s~ wDh e

8. ¢Con qué frecuencia durante las dos ultimas semanas ha tenido que retrasar o anular un

compromiso social debido a su problema intestinal? Por favor elija una opcion entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o g s~ w D Pe
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9. ¢Con qué frecuencia durante las dos ultimas semanas ha tenido retortijones en el

abdomen? Elija una opcion entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o g s~ w D PE

10. ¢Con que frecuencia durante las dos ultimas semanas ha sentido un malestar general?

Por favor elija una opcion entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o o a &~ w Db e

11. ;Con qué frecuencia durante las dos Ultimas semanas se ha sentido preocupado debido

al temor a no encontrar un aseo? Por favor elija una opcion entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o g b~ wDd e
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12. ¢Cuanta dificultad ha tenido, debido a sus problemas intestinales, al llevar a cabo
actividades deportivas o de ocio que le hubiera gustado hacer durante las dos ultimas

semanas? Por favor elija una opcion entre:

1. MUCHISIMA DIFICULTAD; LAS ACTIVIDADES SE HICIERON
IMPOSIBLES

MUCHISIMA DIFICULTAD

BASTANTE DIFICULTAD

ALGO DE DIFICULTAD

UN POCO DE DIFICULTAD

CASI NADA DE DIFICULTAD

NINGUNA DIFICULTAD; LOS PROBLEMAS INTESTINALES NO
LIMITARON LAS ACTIVIDADES DEPORTIVAS O DE OCIO

N oo g bk~ D

13. ¢Con qué frecuencia durante las dos ultimas semanas ha sufrido dolor en el abdomen?

Por favor elija una opcion entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o o bk~ w DR
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14. ;Con qué frecuencia durante las dos Gltimas semanas ha tenido problemas para dormir
bien por la noche, o se ha sentido afectado por despertarse por la noche? Por favor elija

una opcion entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o g s~ wDh e

15. (Con qué frecuencia durante las dos Ultimas semanas se ha sentido deprimido o

desanimado? Por favor elija una opcion entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o g s~ w D Pe

16. ;Con que frecuencia durante las dos ultimas semanas ha tenido que evitar asistir a
acontecimientos en lugares donde no habia un aseo a mano? Por favor elija una opcion

entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

o B~ w0 DD
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6. ASI NADA DE TIEMPO
7. NADA DE TIEMPO

17. ;Qué problema ha tenido en general durante las dos Ultimas semanas para evacuar

grandes cantidades de gas? Por favor elija una opcion entre:

UN GRAVE PROBLEMA
UN GRAN PROBLEMA

UN PROBLEMA IMPORTANTE
ALGUN PROBLEMA

UN POCO DE PROBLEMA
CASI NADA DE PROBLEMA
NINGUN PROBLEMA

N o gk~ w D oe

18. ¢ Que problema ha tenido en general durante las dos Ultimas semanas para mantener o

llegar al peso deseado? Por favor elija una opcion entre:

UN GRAVE PROBLEMA
UN GRAN PROBLEMA

UN PROBLEMA IMPORTANTE
ALGUN PROBLEMA

UN POCO DE PROBLEMA
CASI NADA DE PROBLEMA
NINGUN PROBLEMA

N o g~ w D RF
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19. Muchos pacientes con problemas intestinales normalmente tienen preocupaciones y
ansiedades relacionadas con su enfermedad. Estas incluyen preocupaciones acerca de
contraer cancer, de no sentirse nunca un poco mejor, y de tener una recaida. En
general, ¢con qué frecuencia durante las dos Ultimas semanas se ha sentido preocupado

0 ansioso? Por favor elija una opcion entre:

1. TODO EL TIEMPO

2. LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
3. UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
4. PARTE DEL TIEMPO

5. UN POCO DE TIEMPO

6. ASI NADA DE TIEMPO

7. NADA DE TIEMPO

20. ¢Cuénto tiempo durante las dos Ultimas semanas se ha sentido preocupado por una

sensacion de inflamacion abdominal? Por favor elija una opcion entre:

1. TODO EL TIEMPO

2. LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
3. UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
4. PARTE DEL TIEMPO

5. UN POCO DE TIEMPO

6. ASINADA DE TIEMPO

7. NADA DE TIEMPO
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21. ¢ Cuanto tiempo durante las dos ultimas semanas se ha sentido relajado y sin tension?

Por favor elija una opcion entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o g s~ w D PE

22. ;Cuanto tiempo durante las dos Ultimas semanas ha tenido problemas de hemorragia

rectal con sus movimientos intestinales? Por favor elija una opcion entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o o a &~ w Db e

23. ¢Cuanto tiempo durante las dos Ultimas semanas se ha sentido avergonzado debido a

sus movimientos intestinales? Por favor elija una opcion entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o g b~ wDd e
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24. ¢ Cuanto tiempo durante las dos Ultimas semanas ha tenido la sensacién de tener que ir

al aseo incluso teniendo sus intestinos vacios? Por favor elija una opcion entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o g s~ w D PE

25. ¢Cuanto tiempo durante las dos Gltimas semanas se sintié lloroso o enfadado? Por

favor elija una opcién entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o o a &~ w Db e

26. ¢Cuanto tiempo durante las dos Ultimas semanas se sintié preocupado por manchar

accidentalmente su ropa interior? Por favor elija una opcion entre:

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

N o g b~ wDd e
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27. ¢;Cuanto tiempo durante las dos ultimas semanas se sintio enfadado debido a su

problema intestinal? Por favor elija una opcion entre:

N o g s~ w D PE

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

28. ¢Hasta qué punto su problema intestinal ha limitado su actividad sexual durante las dos

ultimas semanas? Por favor elija una opcion entre:

1.

~N o g ok~ W

NINGUNA ACTIVIDAD SEXUAL DEBIDO A LA ENFERMEDAD
INTESTINAL

LIMITACION IMPORTANTE DEBIDO A LA ENFERMEDAD INTESTINAL
LIMITACION MODERADA DEBIDO A LA ENFERMEDAD INTESTINAL
ALGO DE LIMITACION DEBIDO A LA ENFERMEDAD INTESTINAL

UN POCO DE LIMITACION DEBIDO A LA ENFERMEDAD INTESTINAL
CASI NINGUNA LIMITACION DEBIDO A LA ENFERMEDAD INTESTINAL
NINGUNA LIMITACION DEBIDO A LA ENFERMEDAD INTESTINAL
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29. ¢Cuanto tiempo durante las dos ultimas semanas se sintid preocupado por tener el

estdmago trastornado? Por favor elija una opcion entre:

N o g s~ w D PE

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

30. ¢Cuénto tiempo durante las dos Gltimas semanas se sintio irritable? Por favor elija una

opcion entre:

N o o a &~ w Db e

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO

31. ;Con qué frecuencia durante las dos ultimas semanas ha experimentado una falta de

comprensidn por parte de otros? Por favor elija una opcion entre:

N o g b~ wDd e

TODO EL TIEMPO

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
UNA BUENA PARTE DEL TIEMPO
PARTE DEL TIEMPO

UN POCO DE TIEMPO

ASI NADA DE TIEMPO

NADA DE TIEMPO
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32. ;Cémo se ha sentido de satisfecho, feliz o contento con su vida personal durante las

dos ultimas semanas? Por favor elija una de las siguientes opciones entre:

MUY INSATISFECHO, INFELIZ LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO
INSATISFECHO EN GENERAL, INFELIZ

ALGO INSATISFECHO, INFELIZ

SATISFECHO EN GENERAL, CONTENTO

SATISFECHO LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO, FELIZ

MUY SATISFECHO LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO, FELIZ
SUMAMENTE SATISFECHO LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO, NO
PODIA HABER ESTADO MAS FELIZ O CONTENTO

N o g~ wDdh e
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Anexo 6. Indice de Harvey-Bradshaw para Enfermedad de Crohn

item Puntos
Estado general ayer D 0= Bien El 3=Muy malo
[] 1=Regular [ 4=Terrible

|:| 2=Malo

Dolor abdominal D 0=Ausente I:I 2=Moderado

ayer
[] 1=Ligero [] 3=Intenso

N° de deposiciones
blandas/ liquidas

realizadas ayer

Masa abdominal |:| 0= Ninguna I:I 2= Definida

|:| 1= Dudosa |:| 3= Definida y blanda
Numero de D Artralgias (dolor articular) D Estomatitis
complicaciones

[] Uveitis [1 Fisuraanal
(anotar un 1 por
cada item) [] Eritema nodoso [] Absceso

|:| Ulcera aftosa El Nuevas fistulas

D Pioderma gangrenoso
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Anexo 7. Indice de Mayo parcial para Colitis Ulcerosa

Parametro Puntos | Subtotal

Frecuencia de deposiciones:

Normal (deposiciones habituales) 0
1-2 més de lo normal 1
3-4 més de lo habitual 2
>5 mas de lo habitual 3

Hemorragia rectal:

Ninguna 0
Algunas trazas de sangre 1
Sangre en la mayoria de las deposiciones 2
Soélo sangre 3

Valoracion global del médico:

Normal 0
Enfermedad leve 1
Enfermedad moderada 2
Enfermedad grave 3
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