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Resumen

Introduccion: La Enfermedad Inflamatoria Intestinal (EIl) es una enfermedad crénica que
engloba la Enfermedad de Crohn (EC) y la Colitis Ulcerosa (CU). El diagnéstico de una ElI
supone un impacto en la calidad de vida del paciente, pudiendo ser diferente segln el tipo de
enfermedad. Objetivo: Analizar las diferencias en la afectacion de la calidad de vida al inicio
de diagnostico en pacientes con EC y CU. Método: Estudio observacional, multicéntrico y de
tipo transversal, en el que participaron 156 pacientes recién diagnosticados de Ell (< 6
meses) de 4 hospitales de la Conselleria de Sanitat de la Comunidad Valenciana. Los
pacientes fueron evaluados a través del instrumento Inflammatory Bowel Disease
Questionnaire (IBDQ-32), el cual mide el nivel de calidad de vida en la Ell. Resultados: La
muestra estuvo compuesta por 80 pacientes con diagnostico de EC (51.0%) y 76 pacientes
con diagnostico de CU (49.0%). La edad media fue de 42.3£16.2. Los pacientes con EC
mostraron una mayor afectacion (42.5%) en el nivel de calidad de vida general que los
pacientes con CU (17.1%) (p: .001). En las dimensiones del IBDQ-32, los pacientes con EC
mostraron diferencias significativas en las esferas sistémica, emocional y social. En la
dimension digestiva las puntuaciones fueron similares en ambos grupos. Discusion: Los
pacientes recién diagnosticados de EC tienen una mayor afectacion en su calidad de vida en
comparacion con los pacientes diagnosticados de CU. La atencion psicoldgica debe ser

considerada para mitigar el impacto del diagnostico.

Palabras clave: Enfermedad Inflamatoria Intestinal, Enfermedad de Crohn, Colitis Ulcerosa,

calidad de vida, afectacion, recién diagnosticados.



Abstract

Background: Inflammatory Bowel Disease (IBD) is a chronic disease that includes Crohn
Disease (CD) and Ulcerative Colitis (UC). The diagnosis of IBD has an impact on the
patient’s quality of life and can have different implications depending on the disease type.
Objective: To analyze the differences in quality of life between newly diagnosed patients
with CD and with UC. Methods: Cross-sectional, multi-center, observational study in 156
patients with a new diagnosis of IBD (<6 months). The patients were recruited from 4
different hospitals from Comunidad Valenciana. Patients were evaluated using the
Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ-32) which measures the quality of life in
patients with IBD. Results: The sample was composed of 80 CD patients (51.0%) and 76 UC
patients (49.0%). Mean age was 42.3+16.2. In terms of general quality of life, patients with
CD showed a greater affectation (42.5%) compared to UC patients (17.1%) (p: .001). In the
IBDQ domains, CD patients showed significant differences, specifically in the systemic,
emotional and social. In the digestive domain scores were similar. Conclusions: Patients with
a recent diagnosis of CD have a greater affectation in their quality of life compared to
patients with a recent diagnosis of UC. Psychological care should be considered to alleviate

the impact of the diagnosis.

Keywords: Inflammatory Bowel Disease, Crohn Disease, Ulcerative Colitis, quality of life,

affectation, newly diagnosed.



Introduccién

La Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell) es una enfermedad cronica de causa
desconocida, caracterizada por una inflamacion intestinal recidivante y una evolucion
impredecible, y cuyos principales sintomas incluyen diarrea, dolor abdominal, pérdida de

peso, anemia y artralgia (Knowles et al., 2018).

Las dos formas principales de Ell son la Enfermedad de Crohn (EC) y la Colitis
Ulcerosa (CU). En la EC se produce una inflamacion discontinua transmural de cualquier
parte del tubo digestivo, aunque es mas frecuente en el ileon terminal y el colon, mientras la
CU se caracteriza por una afectacion continua de la mucosa en el intestino grueso (colon) y el

recto (Gompertz y Sedano, 2019; Torres dos Santos y Ribeiro, 2019).

Los sintomas mas caracteristicos de la CU son la rectorragia y la diarrea, la cual suele
ser diurna y nocturna. Una afectacion rectal intensa puede llevar a la emision de sangre y
mucosidad aislada o con heces liquidas, acompafiado a veces de urgencia, de incontinencia o
tenesmo rectal (Barreiro de Acosta, 2016). En la EC la forma mas coman de presentacion es
la diarrea crénica (mas de 6 semanas), siendo posible también como forma de inicio dolor
abdominal agudo similar a una apendicitis aguda y sangre o mucosidad en las heces

(Redondo, 2016).

La EIl cuenta con un primer pico de incidencia entre los 30 y los 40 afios de edad y un
segundo pico de menor magnitud a los 60 afios (Bernabeu, 2017). Es mas frecuente en paises
industrializados y afecta principalmente a individuos de raza blanca, presentando una
prevalencia baja en Asia y Oriente Medio (Redondo, 2016). La prevalencia de la Ell en
Norteamérica y el norte de Europa supera el 0.3% de la poblacidn total en los paises
componentes de dichas zonas geogréaficas (Ng et al., 2017). Coward et al. (2019) prevén en su

modelo predictivo que la prevalencia de la EIl en 2025 en Canada sera del 0.9%. La



incidencia anual en las regiones geograficas mencionadas es entre 5y 20 casos por 100.000
habitantes, y entre 6 y 24 casos por 100.000 habitantes en CU (Molodecky et al., 2012). En
Espafa, la incidencia de la Ell es de 16.2 casos por 100.000 habitantes, siendo 7.4 casos en

EC y 8.1 casos en CU (Chaparro et al., 2021).

Los meses posteriores al diagnostico de una Ell son particularmente complejos para el
paciente debido a las numerosas pruebas, informacion médica, ajustes de medicacion y la

discusion e implementacion de diferentes estrategias terapéuticas (Engel et al., 2021).

El diagndstico de una EIl supone un estresor vital debido al cual puede aparecer
sintomatologia emocional (Lledo et al., 2016). Su curso cronico e impredecible junto con sus
molestos y dolorosos sintomas pueden generar preocupaciones en el paciente acerca de
diferentes aspectos, como el control de esfinteres, aislamiento social, fatiga, desarrollo de
cancer o necesidad de cirugia (Sajadinejad et al., 2012). De la misma manera, el area laboral
se ve afectada por esta enfermedad debido al absentismo que puede causar, a la reduccién de
la jornada y a cambios en la carrera profesional (Becker et al., 2015; Purcell, 2013; Restall et

al., 2016).

El caracter incierto e imprevisible que representa la Ell, las posibles complicaciones a
largo plazo y la carga emocional y econdmica de esta enfermedad suponen un impacto
negativo a diferentes niveles, siendo una de estos la calidad de vida (Moradkhani et al.,

2013).

La calidad de vida es definida como una evaluacion subjetiva individual de la
percepcion y el funcionamiento de la salud, que incluye no sélo la esfera fisica de la persona,
sino también la psicoldgica, social y cultural (Knowles et al., 2018; Mrabet et al., 2017,

Torres dos Santos y Ribeiro, 2019).



Diversos estudios han revelado peores puntuaciones en calidad de vida de pacientes
recién diagnosticados de una EIl en comparacion con pacientes que presentan una Ell de
mayor duracion (Benedini et al., 2012; Burisch et al., 2014; Haapmaki et al., 2009; Haapmaki
et al., 2010; Jaghult et al., 2011; McCombie et al., 2015). Asimismo, existe una mayor
morbilidad psiquiatrica tanto en CU como en EC, especialmente dentro del primer afio de la
enfermedad, lo que es considerado una consecuencia directa del estrés tras el diagndstico,

reflejo de la novedad, gravedad y variabilidad de sintomas (Eldridge y Raine, 2021).

Jaghult et al., (2011) y Purcell (2013) sostienen la importancia de un mayor apoyo de
los pacientes recién diagnosticados en comparacion con pacientes que llevan un periodo largo
de tiempo viviendo con esta enfermedad y han logrado cierto control y estabilidad de los
sintomas en su fase activa. Asi, la mejora en la calidad de vida en la fase inicial del
tratamiento puede tener unos efectos positivos en la adherencia a este y en el pronostico de la
enfermedad, por lo que es conveniente prestar atencion al patrén temprano de la calidad de

vida y sus cambios en los pacientes con una EIll (Gajendran et al., 2019).

La presentacion clinica de la EC y la CU muestra diferencias relevantes. Mientras el
signo mas comun de manifestacion en la CU es la diarrea, en la EC son comunes el dolor
abdominal, la pérdida de peso o la anemia, apareciendo estas sélo en las formas mas graves y
extensas de CU (Van Assche et al., 2010; Vavricka et al., 2012). En la misma linea, existe un
mayor riesgo de estenosis intestinal y riesgo de cirugia en la EC que en la CU en caso de
retraso diagnostico (Redondo, 2016). Diversos estudios sefialan la dimension sistémica de la
calidad de vida, caracterizada por sintomas como fatiga, malestar general, alteracion del
suefio, como la mas afectada en la EIl y en concreto los datos muestran una mayor afectacion
sistémica en la EC que en la CU (Cohen et al., 2014; Iglesias et al., 2012; Larsson et al.,

2008; Lopez et al., 2016; Mnif et al., 2010).



La EC presenta una mayor afectacion en la dimension psicolégica, mostrando los
sujetos con esta enfermedad mayores niveles de ansiedad y depresion (Larsson et al., 2008;
Lix et al., 2008; L6pez et al., 2016; Simren et al., 2002). Bernstein et al. (2019) sefialan un
mayor riesgo de esquizofrenia tras ser diagnosticado de EC que de CU. En la misma linea,
Ananthakrishnan et al. (2013) muestran una mayor frecuencia de acontecimientos vitales
estresantes 6 meses antes del diagnéstico de EC que de CU. Otros estudios han observado
una mayor incidencia y riesgo de suicidio en los sujetos con EC en comparacion con CU

(Ludvigsson et al., 2021; Eldridge y Raine, 2021).

Con respecto a la calidad de vida, diferentes estudios muestran que pacientes con EC
valoran peor su nivel de calidad de vida en comparacién con pacientes con CU (Burisch et
al., 2014; Casellas et al., 2003; Jaghult et al., 2011; Larsson et al., 2008; Lopez et al., 2016;

Tabibian et al., 2015).

Actualmente es escaso el numero de estudios que investigan la calidad de vida al
inicio del diagnostico en pacientes con EC y CU, lo que lleva a una carencia de informacion
en dicho campo. Por consiguiente, se propone evaluar el impacto de la Ell en la calidad de
vida de pacientes recién diagnosticados y de esta forma poder comparar dicha afectacion en
pacientes con EC y CU en el momento del diagndstico, para asi alcanzar un mayor

conocimiento sobre la magnitud de este problema.

Objetivos

Obijetivo General

Analizar las diferencias en la afectacion de la calidad de vida al inicio de diagndstico

en pacientes con EC y CU.

Obijetivos Especificos



1. Describir las caracteristicas sociodemograficas y clinicas en pacientes recién
diagnosticados de EC y CU.

2. Analizar la afectacion de las dimensiones de calidad de vida en pacientes recién
diagnosticados de Ell: funcion emocional, funcién social, sintomas digestivos y
sintomas sistémicos.

3. Comparar la afectacion de las dimensiones de calidad de vida entre EC y CU.
Hipotesis
Hipdtesis 1: Los pacientes recién diagnosticados de EC tienen un nivel de afectacion

de la calidad de vida general mas alto que los pacientes recién diagnosticados de CU.

Hipotesis 2: Existe afectacion en todas las dimensiones que miden calidad de vida en

pacientes recién diagnosticados de EII.

Hipdtesis 3: Existe una mayor afectacion de las dimensiones de calidad de vida en los

pacientes recién diagnosticados de EC que en los recién diagnosticados de CU.

Meétodo
Participantes

En este estudio participaron 156 pacientes de ambos sexos (87 hombres y 69 mujeres)
con fecha de diagndéstico de EC y CU menor o igual a 6 meses en el momento de la
valoracidn, en las unidades de Digestivo de 4 hospitales de la Conselleria de Sanitat de la
Comunidad Valenciana: Hospital General Universitario Dr. Balmis, Hospital Universitario
San Juan de Alicante, Hospital General Universitario de Elche y Hospital Universitari i

Politécnic La Fe.
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La muestra estuvo compuesta por 80 pacientes con EC (51.0%) y 76 pacientes con

CU (49.0%).

Los criterios de inclusion fueron: Edad igual o superior a 18 afios; haber sido
diagnosticado segun criterios de la Organizacion Europea de Enfermedad de Crohn y Colitis
Ulcerosa con fecha igual o menor a 6 meses en el momento de la valoracion; firmar el
consentimiento informado y aceptar participar en el proceso de evaluacién; adecuada
lectoescritura y autonomia para rellenar cuestionario de evaluacion. Los criterios de exclusion
fueron: Pacientes con problemas de salud mental graves o en fase aguda, cuyas caracteristicas

repercutieran en el proceso diagnostico y terapéutico.

Para el reclutamiento de los participantes del estudio se utilizd un muestreo de tipo
consecutivo, incluyendo de esta forma a todos los sujetos accesibles y que cumplian los

criterios de inclusion propuestos.

Variables e Instrumentos

Variables Clinicas y Sociodemograficas

e Tipo Ell: Colitis Ulcerosa, Enfermedad De Crohn

e Fecha de diagnostico

e Edad: afos en el momento del estudio

e Sexo: mujer, hombre

e Nivel de estudios: nivel de ensefianza completado por el paciente en el
momento de la recogida de datos, clasificandose en: No Estudios
Universitarios (Sin Estudios, Estudios Primarios, Estudios Secundarios) y
Estudios Universitarios.

e Estado civil en el momento del estudio, siendo las opciones: Casado/a,

Separado/divorciado, Soltero/a, Viudo/a
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Trabajo: situacién laboral del paciente. Las alternativas fueron las siguientes:
Activo/a, Paro, Estudiante, Jubilado/a, Invalidez, Incapacidad Laboral

Transitoria, Trabajo hogar

Variable Psicoldgica

Afectacion de la calidad de vida

Instrumento Utilizado

Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ-32). Para medir la
afectacion de la calidad de vida de la muestra se utilizé la version adaptada y
validada al castellano de Masachs et al. (2007). Este cuestionario es especifico
para Ell y el mas empleado en &mbito hospitalario y cientifico para evaluar la
calidad de vida en pacientes con dicho diagndstico (Bernabeu, 2017). El
IBDQ-32 consta de 32 items y recoge informacion sobre la calidad de vida del
paciente en 4 dimensiones: sintomas intestinales (10 items), funcién
emocional (12 items), funcion social (5 items) y sintomas sistémicos (5 items).
Cada item se valora mediante una escala Likert de 7 puntos, siendo el 7 el
punto mas elevado de calidad de vida y el 1 el mas bajo, con un rango de 32-
224 puntos en calidad de vida general (Lépez et al., 2016). En un analisis
desagregado de las puntuaciones que los autores del IBDQ-32 realizaron,
consideraron una baja calidad de vida cuando la puntuacion total oscila entre
32 a 95, una media calidad de vida cuando oscila entre 96 y 159 y una buena
calidad de vida cuando la puntuacion es a partir de 160 puntos hasta 224
(Guyatt et al., 1989). Con el fin de obtener una mayor precision acerca de la
afectacion de la calidad de vida en la EC y CU, se procedi6 a agrupar las

puntuaciones de baja y media calidad de vida general obtenidas en el IBDQ-
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32. Para la evaluacion de las dimensiones, segun el estudio de Veitia et al.
(2012), el nivel de afectacion de estas es el que se tiene en cuenta, tomando de
forma inversa la puntuacion con respecto a calidad de vida. Asi, para la
dimensién digestiva una afectacion alta constaria de una puntuacion de 10 a
29, una afectacion media de 30 a 49 y una afectacion baja de 50 a 70; para la
dimensidn sistémica una afectacion alta seria una puntuacion de entre 5y 14,
una afectacion media de 15 a 24 y baja de 25 a 35 puntos; en la dimension
emocional, una alta afectacion corresponderia a una puntuacién de 12 a 35,
media de 36 a 59, y baja de 60 a 84 puntos; en la dimension social, la
afectacion es alta con una puntuacion de 5 a 14, media de 15 a 24 y baja de 25
a 35 puntos (Veitia et al., 2012). En nuestro estudio, debido al tamafio
muestral y al interés por observar si existe afectacion o no, se procedio a
agrupar las puntuaciones de alta y media afectacion con el fin de obtener una
menor dispersion y concentrar la informacion obtenida. EI IBDQ-32 en su
version espafiola ha demostrado ser valido y discriminativo en la medida de
calidad de vida tanto para pacientes con EC como con CU, debido a sus
excelentes propiedades psicométricas en cuanto a fiabilidad, sensibilidad y

reproducibilidad (Masachs et al., 2007; Vidal et al. 2007).

Procedimiento

La recogida de datos se realizé desde enero de 2018 hasta marzo de 2020, y se
interrumpio con la declaracion del estado de excepcion debido a la COVID-19. Se accedi6 a
la muestra a través de la Historia Clinica Informatizada de cada Hospital gracias al Sistema
para la gestion sanitaria de la Conselleria de Sanitat (ABUCASIS). Asi, teniendo en cuenta el
listado de pacientes de cada hospital con diagndstico reciente de Ell, se procedié en primer

lugar a contactar con ellos por via telefdnica, tras lo cual se les citaron a una entrevista
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presencial coincidiendo con el dia que tuvieran consulta en el hospital. La valoracion fue
realizada por psicologos. El contexto de desarrollo de la valoracion se organizé con el fin de

proporcionar un ambiente relajado al paciente.

Los pacientes que decidieron participar en el estudio, tras haber sido informados sobre
este, firmaron un consentimiento informado. Este estudio se enmarca dentro de uno méas
amplio que fue aprobado por el Comité Etico de Investigacion del Hospital General
Universitario Dr. Balmis (CEIm), con fecha de 17 de mayo del afio 2018 (Ref. CEI

P12018/047).

El estudio se llevo a cabo de acuerdo con la Ley 14/2007, de 3 de julio, de
Investigacion Biomédica y con los principios fundamentales de la Declaracion de Helsinki
(2008). El tratamiento, la comunicacion y la cesion de datos de caracter personal de los
participantes del estudio se adecud a la Ley Organica 15/1999, de Proteccion de Datos de

Carécter Personal.
Tipo de Disefio

Estudio multicéntrico, observacional, descriptivo y de tipo transversal.
Anélisis de los Datos

Para reportar las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la muestra se
utilizaron estadisticos descriptivos, en los que se incluian frecuencias con porcentajes, media
y desviacidn tipica (estas dos ultimas en la variable edad). Se utiliz6 la prueba t de Student
para analizar las variables cuantitativas de distribucion paramétrica. Para analizar la
correlacién entre las variables cualitativas se utilizé la prueba de chi-cuadrado de Pearson. En
los andlisis se empled un nivel de confianza del 95%. Se uso el paquete estadistico SPSS

version 25.0.
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Resultados

Descripcion de la Muestra: Caracteristicas Sociodemogréficas y Clinicas de la Muestra

Total.

Se realizé un analisis descriptivo de las caracteristicas sociodemograficas y clinicas
de la muestra de estudio, en el que se incluyeron las siguientes variables: edad (media y

desviacion tipica), sexo, diagndstico clinico, nivel académico, estado civil y situacion laboral.

En la Tabla 1 se muestran las variables sociodemogréaficas y clinicas del estudio. Se
estudiaron 156 sujetos que cumplian los criterios de inclusion y no los de exclusién, con una
edad media de 42.3 y una desviacion tipica de £16.2, de los cuales 87 eran hombres (55.8%)

y 69 eran mujeres (44.2%).

A nivel académico, 107 no poseian estudios universitarios (68.6%), mientras que 49 si

(31.4%).

Con respecto al estado civil, la mayoria de ellos estaban casados, 94 (60.2%) o
viviendo en pareja, 12 (7.7%) estaban separados o divorciados, 47 (30.1%) solteros, y 3

(2.0%) eran viudos.

En el ambito laboral, 83 pacientes se encontraban en activo (53.2%), 23 en desempleo
(14.7%), 17 eran estudiantes (10.9%), 13 jubilados (8.3%), 11 (7.1%) trabajaban en labores
del hogar, 2 (1.3%) estaban en situacién de invalidez y 7 (4.5%) de incapacidad laboral

transitoria.

Con respecto a la variable tipo de enfermedad o diagndstico clinico, 80 (51.0%)

participantes tenian EC, mientras que 76 (49.0%) tenian CU.

Tabla 1



Variables Clinicas y Sociodemogréficas (n=156)
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Variables Clinicas y Sociodemogréficas n (%)
Edad (mediazDT) 42.3£16.2
Sexo

Varones 87 (55.8)
Mujeres 69 (44.2)
Diagnostico Clinico

Enfermedad de Crohn 80 (51.0)
Colitis Ulcerosa 76 (49.0)
Nivel de Estudios

No Estudios Universitarios 107 (68.6)
Estudios Universitarios 49 (31.4)
Estado Civil

Casado/en Pareja 94 (60.2)
Separado/divorciado 12 (7.7)
Soltero/a 47 (30.1)
Viudo/a 3(2.0)
Situacion Laboral

Activo/a 83 (53.2)
Paro 23 (14.7)
Estudiante 17 (10.9)
Jubilado/a 13 (8.3)
Invalidez 2 (1.3)
Incapacidad Laboral Transitoria 7(4.5)




16

Variables Clinicas y Sociodemogréaficas n (%)

Trabajo Hogar 11 (7.1)

Estudio de la Variable Psicoldgica Calidad de vida General. Muestra Separada por

Diagnostico.

En la Figura 1 se muestra el porcentaje de afectacion en calidad de vida general de la
muestra separada por diagndstico. Mientras el 17.1% de los pacientes recién diagnosticados
de CU muestra una afectacion en su calidad de vida general, en la EC lo hace un 42.5% de
los pacientes recién diagnosticados. La prueba chi-cuadrado (p=0.001), afirma una diferencia

estadisticamente significativa en la afectacion de estos dos diagndsticos.
Figura 1

Calidad de Vida General de la Muestra Separada por Diagndstico (Afectacion)

100
80
Enfermedad de Crohn
Colitis Ulcerosa
60
42,5%
40
20 17,1%
0
Nota. p: 0.001

Estudio de las Dimensiones de la Variable Psicoldgica Calidad de vida. Muestra

Separada por Diagndstico.
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En la Tabla 2 se describe la afectacion de las dimensiones de la variable psicoldgica
estudiada, separadas asimismo por diagnostico de EC y CU. Los resultados de esta tabla
estuvieron en la misma linea que los resultados de afectacion de calidad de vida general. Asi,
se observa una afectacion emocional de 40 sujetos con EC (50.0%) y de 14 sujetos con CU
(18.4%), con una significacion que apoya esta diferencia (p=<0.001). En cuanto a la
dimension sistémica, mientras 47 sujetos con EC mostraron afectacion (58.8%), los sujetos
con CU fueron un total de 25 (32.9%), siendo esta diferencia estadisticamente significativa
(p=0.001). Con respecto a la dimension social, 17 pacientes con EC (21.3%) se mostraron
afectados en dicha esfera en comparacion con 5 pacientes con CU (6.6%), mostrando de
nuevo una significacion que afirma la diferencia de afectacion entre estos dos diagnosticos
(p=0.008). En la dimension digestiva, se sigue observando en las puntuaciones una mayor
afectacion de los participantes con EC, siendo 26 los afectados (32.6%), en comparacion con
los 15 afectados con CU (19.7%). Esta ultima dimension, a pesar de no ser estadisticamente
significativa (p=0.070), se acerca mucho al valor de p con el que se ha trabajado en el estudio

de 0.05.

Es apreciable a través de dichos resultados que la dimension con un nimero mayor de
afectados tanto en EC como en CU es la dimension sistémica, con 72 sujetos (46.1%),
seguido de la dimensién emocional, con 54 (34.6%), la digestiva, con 41 (26.3%), y la social

con 22 (14.1%).

Tabla 2

Calidad de Vida de la Muestra Separada por Diagnostico. IBDQ Dimensiones (Afectacion)

Dimensiones EC (n=80) CU (n=76) p.

IBDQ n (%) n (%)

Sistémica 47 (58.8) 25 (32.9) 0.001*




Dimensiones EC (n=80) CU (n=76) p.
IBDQ n (%) n (%o)
Social 17 (21.3) 5 (6.6) 0.008*
Emocional 40 (50.0) 14 (18.4) <0.001*
Digestiva 26 (32.6) 15 (19.7) 0.070

Nota. IBDQ: Cuestionario de Calidad de Vida Especifico de Ell

*n < 0.05

Discusion

18

Este estudio tiene como objetivo analizar el impacto en la calidad de vida de pacientes

con EC y CU, los cuales han sido diagnosticados en un lapso de tiempo menor o igual a 6

meses en el momento de la valoracion a través del instrumento IBDQ-32.

Tras analizar los resultados obtenidos, se puede afirmar que se cumple la hipotesis 1
propuesta en nuestro estudio, al haber extraido de estos que existe una diferencia
estadisticamente significativa de afectacion en los sujetos recién diagnosticados de EC en

comparacion con los sujetos recién diagnosticados de CU, siendo la EC mas afectada.

Se han encontrado escasos estudios en los que se compara el nivel de la calidad de
vida de los pacientes con EC y CU al inicio del diagndstico, pudiéndose asimismo observar
en estos una falta de significacion estadistica en sus resultados. McCombie et al. (2015)
realizaron un estudio con una muestra diagnosticada de EIl en los tltimos 6 meses al
momento de la evaluacion, sin obtener diferencias significativamente estadisticas en la

calidad de vida entre los pacientes con EC y CU. Burisch et al. (2014) en su estudio
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ecoldgico EpiCom de incidencia de Ell en Europa, analizaron la calidad de vida de 1079
pacientes con Ell al inicio del diagnostico y tras un afio de enfermedad, observando en sus
resultados un menor nivel de calidad de vida general y por dimensiones en los pacientes
recién diagnosticados de EC en comparacién con CU, aunque dicho estudio no obtuvo
diferencias significativamente estadisticas entre estos dos diagnésticos, ya que el objetivo se
dirigi6 a analizar las diferencias regionales entre Europa del Este y del Oeste y entre la
calidad de vida al diagndstico y tras un afio de tratamiento. Jaghult et al. (2011) observan un
nivel mayor de calidad de vida en pacientes con CU que con EC, si bien dichas diferencias no
fueron significativas y la muestra estaba compuesta por pacientes con una Ell de duracion
menor a 2 afios. Tampoco fueron significativos los resultados de Andrzejewska et al. (2009)
cuando en su estudio compararon la calidad de vida en pacientes con EC y CU, siendo el
28.2% de la muestra diagnosticados en un tiempo menor a dos afios en el momento de la
valoracion. Casellas et al. (2003), en sus resultados obtuvieron que el grupo de sujetos con
EC en el momento del debut de la enfermedad tenian un nivel de calidad de vida general

similar en comparacion con los sujetos con CU.

En estudios en los que el tiempo de diagnostico no es una variable a estudiar, los
resultados que aparecen son dispares entre si. Mientras que algunos de estudios sefialan una
significativa diferencia en calidad de vida entre CU y EC, siendo esta Gltima la méas afectada
(Haapamaki et al.,2010; Haapamaki et al., 2013; Larsson et al., 2008; Lépez et al., 2016),
otros no han mostrado diferencias significativas entre estas dos enfermedades a pesar de
haber obtenido los sujetos con EC peores puntuaciones en calidad de vida en comparacion
con los sujetos con CU (Almadani et al., 2014; Graff et al., 2006; Huaman et al., 2010;
Magalhaes et al., 2014). En los estudios de Caplan et al. (2014), y Ganguli et al. (2007), las

puntuaciones obtenidas muestran una mayor calidad de vida en el grupo de sujetos con EC, si
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bien ninguno de estos dos estudios muestra diferencias estadisticamente significativas entre

ambos grupos.

Al comparar nuestra hipétesis con la literatura cientifica consultada y la escasez de
informacién contrastable empiricamente, se observa la necesidad de realizar un mayor
namero de estudios con una mayor muestra poblacional que permitan la obtencion de

resultados mas estables y con una evidencia mas solida.

En cuanto a las dimensiones de calidad de vida, los resultados indicaron, por una
parte, afectacion tanto en EC como en CU en las 4 dimensiones, y por otra, diferencias
significativas en las esferas emocional, sistémica y social, mostrando una mayor afectacion
de los sujetos con EC en comparacion con los sujetos con CU, por lo que se cumple nuestra
hipdtesis 2 mientras que la hipdtesis 3 se cumple en 3 de las 4 dimensiones estudiadas. Sin
embargo, los resultados obtenidos no concuerdan con previos estudios, observando en
Huaman et al. (2010) que no existen diferencias significativas entre EC y CU en las
dimensiones de calidad de vida, y en Haapamaki et al. (2009), y Haapamaki et al. (2010),
diferencias estadisticamente significativas Unicamente en las dimensiones social y digestiva.
La diferencia de resultados entre nuestro estudio y los descritos podria deberse a la
particularidad de nuestra muestra la cual ha sido diagnosticada recientemente (menor a 6
meses) mientras en los otros, los participantes no son recién diagnosticados. A la luz de estos
datos, podriamos sefialar la utilidad de estudios futuros que analicen cambios en la afectacion

de las dimensiones de forma longitudinal desde el momento del diagnostico.

En la misma linea que la literatura previa, se ha podido apreciar en nuestro estudio
que la dimension mas afectada en ambos grupos de Ell es la dimension sistémica,
caracterizada con sintomas como fatiga, alteracion del suefio, pérdida de peso y malestar

general (Burisch et al., 2014; Casellas et al., 2003; Iglesias-Rey et al., 2012; Lopez et al.,



21

2016; Magalhaes et al., 2014). Tras la dimension sistémica como la més afectada en ambos
grupos, aparecen por orden de afectacion la emocional, la digestiva y la social. Estos Gltimos
resultados difieren de los resultados obtenidos en los estudios de Burisch et al. (2014), Cohen
et al. (2014), Huaman et al. (2010), y L6pez et al (2016), cuyos resultados concuerdan en que
la dimension més afectada tras la sistémica es la dimensidn social. En el estudio llevado a
cabo por Cohen et al. (2014), en el que la muestra estaba compuesta por pacientes en debut
de Ell, se observa una correlacion significativa entre una mayor afectacion de sintomas
sistémicos como la fatiga y una peor calidad de vida general, lo que apoyaria la relevancia de
dicho sintoma como el mayor afectado en nuestro estudio y los demaés citados. Es remarcable
que en los estudios descritos la dimension digestiva muestra una menor afectacion que la
sistémica, la emocional o la social. Asi, se observa una desvinculacion entre la actividad de la
enfermedad y una peor calidad de vida, mostrando mayor importancia otras esferas que
difieren de los sintomas digestivos propios de la enfermedad. Una posible explicacion a estos
datos podria ser el peso de las consecuencias que la enfermedad tiene en la vida cotidiana de
la persona, teniendo en cuenta tanto los sintomas sistémicos comentados (fatiga, baja de peso,
insomnio) como los sintomas psicologicos y sociales propios del cambio en el estilo de vida 'y

en el autoconcepto del sujeto recién diagnosticado de una EII.

Burisch et al. (2014), en su estudio de incidencia de la EIl en Europa, destaca haber
observado una mayor atencion médica y de informacién con respecto a los sintomas
digestivos en comparacidn con otras dimensiones como la emocional, social y sintomas
relacionados con la enfermedad. En la misma linea, si tomamos en consideracion lo
encontrado en nuestro estudio y en otras investigaciones similares, se podria afirmar la
equiparable relevancia del papel de la informacion y apoyo tanto médico como psicolégico

en la ElI.
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Los resultados mostrados en nuestro estudio y a lo largo de la literatura presentan una
situacién compleja para las personas recién diagnosticadas de una Ell, caracterizada por una

mayor vulnerabilidad psicoldgica y estrés debido a la aparicion de esta enfermedad cronica.

En base a las nuevas preocupaciones y necesidades que aparecen tras el diagnostico
de la Ell, se observa como prioridad una atencion integral de estos pacientes. Bernstein et al.
(2011) muestran en su estudio el impacto de un mayor conocimiento de la enfermedad en el
nivel de calidad de vida de los pacientes recién diagnosticados de una Ell. Lores et al. (2019)
en su estudio observaron que los pacientes con una EIl que aceptaron intervencién
psicologica mejoraron sus niveles de ansiedad, depresion, estrés y calidad de vida. En la
misma linea, la Organizacion Europea de Colitis y Crohn (ECCO) elabor6 un documento
sobre las necesidades de los pacientes con Ell en relacion a la calidad de la atencién recibida,
mostrando que los dos factores mas significativos y de mayor impacto en la mejora de la
calidad de vida y de la relacion entre médico y paciente son la educacion adecuada de la
enfermedad y el tratamiento de la ansiedad y depresion conjuntamente (LOpez-Sanroman et
al., 2017). Se observa entonces un apoyo desde la literatura cientifica en trabajar con la Ell
desde un enfoque sistémico, teniendo en cuenta las comorbilidades que acompafian a este

diagnostico.

En cuanto a las limitaciones de nuestro estudio, encontramos un tamafio muestral
reducido al separar en dos tipos de enfermedad la muestra total utilizada. Otra limitacion
destacable es la limitacion geogréfica, pues a pesar de ser un estudio multicéntrico, la muestra
pertenece Unicamente a la Comunidad Valenciana. Asi mismo, la paralizacion del estudio
debido al estado de excepcion por la COVID-19 también se considera una limitacion de

nuestro estudio.
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La fortaleza del estudio radica en ser unos de los pocos que analizan el impacto en la
calidad de vida y la diferencia de este impacto entre la EC y CU en un tiempo igual o inferior
a 6 meses desde el momento del diagnostico. Algunos estudios sefialados, como el de
Andrzejewska et al. (2009), Engel et al. (2021) y Jaghult et al. (2011) destacan haber
utilizado una muestra o parte de ella con un reciente diagnostico de Ell, si bien dicha muestra
habia participado en estos estudios con periodos de tiempo desde el diagnéstico de entre 2y 5

afos.

De nuestro estudio podemos concluir que existe una diferencia significativa de la
afectacion en la calidad de vida de las personas que han sido diagnosticadas recientemente de
EC en comparacion con aquellas que han sido diagnosticadas de CU, y que dicha afectacion
se debe efectivamente a esta enfermedad y no al azar. La importancia de esta significacion
radica en la obtencion de un mayor conocimiento sobre las repercusiones que la EC tiene mas
alla de su diagndstico clinico. Por ello, se considera pertinente como linea futura valorar e
instaurar otras formas de intervencidon en los servicios de salud digestiva que prioricen la
evaluacion de las diferentes necesidades de estos pacientes, para asi detectar e intervenir
desde el momento del diagnostico clinico, atendiendo la repercusion psicoldgica que conlleva
y proporcionando habilidades y estrategias que permitan al paciente con EC un mejor manejo
de la enfermedad y una mayor calidad de vida en este primer periodo de tiempo tan relevante

a nivel psicolégico, social y emocional.

Este estudio observacional muestra el impacto en la calidad de vida del reciente
diagndstico en EC y CU. Asi, se observa su utilidad de cara a la creacion de futuras lineas de
estudio en las que se pueda realizar un seguimiento de la enfermedad y comparar las
modificaciones del nivel de calidad de vida y de sus diferentes dimensiones entre estas dos

Ell
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INFORME DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION

Reunidos los miembros del Comité Etico de Investigacion del Hospital General
Universitario de Alicante, en su sesion del dia 2 de Mayo de 2018, y una vez estudiada la
documentacién presentada por la Dra. Laura Sempere Robles, del Servicio de
Digestivo del Hospital General Universitario de Alicante, tiene bien a informar que el
proyecto de investigacién titulado “Interaccién Sexo-Género en la Enfermedad
Inflamatoria Intestinal. Cuales son las conexiones y por qué importan”, se ajusta

a las normas deontoldgicas establecidas para tales casos.

Y para que conste a los efectos oportunos, firmo la presente en Alicante con fecha 17
de mayo de 2018.

Fdo. Dr. Luis Hernandez Blasco

Titular Secretaria Tecnica del CEIm

Avda. Pintor Baeza, 12 - 03010 ALICANTE - Tfno.: 965 933 000 - Fax 965 245 971
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INFORME DE EVALUACION DE INVESTIGACION RESPONSABLE DE 2. TFM (Trabajo Fin de Master)

Elche, a 16 de noviembre del 2021

Nombre del tutor/a Carlos Javier van-der Hofstadt Roman
Nombre del alumno/a Paula Cabezos Sirvent

Tipo de actividad Adherido a proyecto

Titulo del 2. TFM (Trabajo Fin de Impacto de la Enfermedad Inflamatoria Intestinal en la calidad de vida de
Master) pacientes recién diagnosticados.
Codigo/s GIS estancias

Evaluacion Riesgos Laborales No procede

Evaluacidn Etica No procede

Registro provisional 211116142518

Cdédigo de Investigacion Responsable TFM.MPG.CJVHR.PCS.211116
Caducidad 2 afos

Se considera que el presente proyecto carece de riesgos laborales significativos para las personas que participan en el
mismo, ya sean de la UMH o de otras organizaciones.

La necesidad de evaluacidn ética del trabajo titulado: Impacto de la Enfermedad Inflamatoria Intestinal en la calidad de
vida de pacientes recién diagnosticados. ha sido realizada de manera automatica en base a la informacion aportada en
el formulario online: “TFG/TFM: Solicitud Cédigo de Investigacion Responsable (COIR)”, habiéndose determinado que no
requiere someterse a dicha evaluacion. Dicha informacion se adjunta en el presente informe. Es importante destacar
que si la informacidn aportada en dicho formulario no es correcta este informe no tiene validez.

Por todo lo anterior, se autoriza la realizacion de la presente actividad.

Atentamente,

C
/ t

Alberto Pastor Campos Domingo L. Orozco Beltran
Secretario del CEll Presidente del CEll
Vicerrectorado de Investigacion Vicerrectorado de Investigacion

Informacién adicional:

- En caso de que la presente actividad se desarrolle total o parcialmente en otras instituciones es responsabilidad del investigador principal
solicitar cuantas autorizaciones sean pertinentes, de manera que se garantice, al menos, que los responsables de las mismas estdn
informados.

- Le recordamos que durante la realizacion de este trabajo debe cumplir con las exigencias en materia de prevencion de riesgos laborales. En
concreto: las recogidas en el plan de prevencidn de la UMH y en las planificaciones preventivas de las unidades en las que se integra la
investigacion. Igualmente, debe promover la realizacién de reconocimientos médicos periddicos entre su personal; cumplir con los
procedimientos sobre coordinacion de actividades empresariales en el caso de que trabaje en el centro de trabajo de otra empresa o que
personal de otra empresa se desplace a las instalaciones de la UMH; y atender a las obligaciones formativas del personal en materia de
prevencion de riesgos laborales. Le indicamos que tiene a su disposiciéon al Servicio de Prevencion de la UMH para asesorarle en esta
materia.
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La informacion descriptiva bdasica del
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repositorio  plblico de Trabajos fin de
Grado y Trabajos Fin de Master autorizados
por la Oficina de Investigacion Responsable
de la Universidad Miguel Hernandez en el
curso académico 2020/2021. También se
puede acceder a través de
https./foirumh.es/tfg-tfm/
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