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RESUMEN:

Objetivo: Evaluar la calidad de vida de los pacientes con enfermedad de Crohn tratados en la clinica
de un Hospital Universitario.

Método: Estudio transversal, descriptivo, exploratorio en el Hospital Universitario del Piaui- Brasil, de
julio a diciembre de 2015, y con una muestra de 52 pacientes con enfermedad de Crohn. Se aplicé un
formulario sociodemografico y clinico, y el instrumento "Inflammatory Bowel Disease Questionnaire”
para evaluar la calidad de vida.

Resultados: La mayoria eran mujeres, adultos, auto-declarados morenos, casados, con un ingreso
familiar de dos salarios minimos (392 euros), escuela secundaria completa y no bebian alcohol ni
fumaban. Con mas de cinco afios de tiempo de diagndstico y estan parcialmente en remision de la
enfermedad. No mostraron frecuentemente pérdida de peso, diarrea y dolor abdominal en los ultimos
tres meses. Los pacientes fueron hospitalizados debido a la enfermedad de Crohn, una cuarta parte de
ellos fueron sometidos a reseccién quirdrgica del intestino y como complicaciones las fistulas estaban
mas presentes. Como tratamiento medicamentoso utilizan asociacion de inmunomoduladores y
azatioprina. La mayoria hacia pruebas de laboratorio como control, seguido por colonoscopia y nunca
ha abandonado el tratamiento. Presentaron calidad de vida regular y tuvieron respuesta "nunca" como
la mas puntuada en el instrumento. En los dominios sintomas sistémicos, aspectos sociales y
emocionales la calidad de vida ha sido regular y en los sintomas intestinales fue satisfactoria con un
promedio de 56,15 puntos.

Conclusion: Los pacientes con enfermedad de Crohn presentaron una calidad de vida regular.
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RESUMO:

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida dos pacientes com doencga de Crohn atendidos no ambulatério
de um Hospital Universitario.

Método: Estudo descritivo-exploratério transversal em Hospital Universitario do Piaui- Brasil, de Julho
a Dezembro de 2015, e amostra de 52 pacientes com Doenca de Crohn. Aplicou-se formulario para
caracterizacdo sociodemogréfica e clinica, e o instrumento "Inflammatory Bowel Disease
Questionnaire” para avaliar a qualidade de vida.

Resultados: A maioria sexo feminino, adultos, autodeclarados pardos, casados, com renda familiar de
dois salarios minimos (392 euros), ensino médio completo e ndo ingerem bebidas alcodlicas nem
fumam. Apresentaram tempo de diagndstico maior que cinco anos e estdo parcialmente em remisséo
da doenca. Ndo apresentaram acentuada frequéncia de perda de peso, diarreia e dores abdominais
nos (ltimos trés meses. Os pacientes tiveram internagdo hospitalar devido a doenca de crohn, um
guarto deles realizaram resseccao cirlrgica do intestino e como complicacdes as fistulas tiveram mais
presentes. Como tratamento medicamentoso, utilizam associacdo de imunomodulares e azatioprina. A
maioria realizaram exames laboratoriais para controle, seguida de colonoscopia e nunca abandonaram
o tratamento. Apresentaram qualidade de vida regular e tiveram a resposta “Nunca” como a mais
pontuada no instrumento. Nos dominios dos sintomas sistémicos, aspectos sociais e emocionais a
gualidade de vida foi regular, e nos sintomas intestinais foi satisfatéria com média 56,15.

Concluséo: Os pacientes com doenca de Crohn apresentam qualidade de vida regular.

Palavras Chaves: Qualidade de Vida; Doenga de Crohn; Enfermagem

ABSTRACT:

Objective: To assess the quality of life of Crohn's disease patients treated at the clinic of the University
Hospital from Piaui.

Methods: Exploratory and cross-sectional study in the University Hospital of Piaui - Brazil, from July to
December 2015, with a sample of 52 Crohn's disease patients. A form was applied to characterize the
sociodemographic and clinical profile, and the instrument "Inflammatory Bowel Disease Questionnaire"
was used to assess the quality of life.

Results: Most participants were females, adults, self-declared brown-skinned, married, with family
income of two minimum wages, with high school education and non-smokers and alcohol drinkers.
Diagnostic time was longer than five years, and patients are partly in remission of the disease. Few
patients had marked weight loss, diarrhea and abdominal pain in the last three months. Patients had
been hospitalized due to Crohn's disease, a quarter of them had undergone surgical resection of the
bowel and had had complications such as fistulas, more often. As drug treatment, association of
immunomodulators and aziotioprina was used. Most had performed laboratory tests for control, followed
by colonoscopy and they had never abandoned treatment. Patients presented regular quality of life and
the response "never" was the most scored in the instrument. Quality of life was regular in the domains of
systemic symptoms, emotional and social aspects, and in the intestinal symptoms, it was satisfactory
with an average 56.15.

Conclusion: Patients with Crohn's disease have a regular quality of life.

Key words: Quality of life; Crohn's disease; Nursing

INTRODUCCION

La Enfermedad de Crohn (EC) es una de las formas mas comunes del universo de
las enfermedades inflamatorias intestinales (Ell). Se trata de una patologia
inflamatoria sistémica de origen transmural y etiologia desconocida que acomete
cualquier segmento del tracto gastrointestinal. Aparece en todo territorio mundial
como serio problema de Salud Publica afectando principalmente a jévenes. Presenta
fuertes recaidas, alteraciones inmunoldgicas y manifestaciones extra intestinales de
amplia magnitud, ademas de todavia ser incurable ®.

Su presentacion clinica consiste en periodos exacerbados y el proceso inflamatorio
puede desarrollar complicaciones importantes, tales como estenosis, abscesos,
fistulas, sangrado rectal, obstrucciones y neoplasias ®. Con el avance del saber
biomédico su ocurrencia puede ser explicada por factores de naturaleza genética y
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ambiental, tales como: la pormenorizacion de las bacterias y/o aumento de la
permeabilidad intestinal, ocasionando lesiones gastrointestinales. En ese nuevo con-
texto, tanto los elementos ambientales, alimenticios, inmunoloégicos como los
infecciosos han sido muy investigados como posibles explicaciones de la EC®.

Diversos estudios epidemioldgicos vienen demostrando incidencia y prevalencia
crecientes de EC, con aumento en torno a 15 veces en las ultimas décadas, en
especial en Nueva Zelanda y Australia, que sumaron 16 casos por cada 100.000
habitantes y en Estados Unidos con 7 por cada 100.000.Con mayor ocurrencia en los
centros urbanos y poblacién de clase alta, la EC alcanza prevalencia de 50:100.000
en paises desarrollados .

En Brasil ain son escasos estudios sobre su prevalencia y uno de los primeros
estudios publicados destacd un numero creciente de portadores de EC en la segunda
mitad del siglo XX ®- Estudio realizado en San Pablo encontré estimativa de 14,8
casos por 100.000 habitantes, con igual proporcion en relaciéon a la incidencia entre
mujeres y hombres ®. En Piaui existen pocas investigaciones publicadas sobre ese
tema, a pesar del creciente interés.

Actualmente se sabe que la EC puede ocasionar sefiales y sintomas intestinales con
grandes repercusiones, las cuales pueden interferir en la vida social de sus
portadores. En este contexto, por tratarse de una enfermedad de factor agravante,
los pacientes luchan cotidianamente con numerosas complicaciones y agudizaciones,
haciendo imprescindible investigar los factores sociales, fisioldgicos y psicolégicos
gue enfrentan, pues estos pueden ser negativos en el bienestar, pero principalmente
en la calidad de vida (CV).

Estudiar la CV en los dias actuales es un desafio debido a la multiplicidad y
subjetividad que el propio concepto carga consigo, pues aun no hay consenso entre
los investigadores sobre la correcta definicién del término. La Organizacion Mundial
de Salud (OMS) establecié que CV se presenta como discernimiento del individuo
sobre su categoria en la vida, en el ambiente de la cultura y de los sistemas de
valores en los cuales vive, y en relacién a sus objetivos, viabilidades, patrones y
preocupacion © .

La CV es determinada por la evaluacion del estado actual en relacion al ideal, asi
como el que las personas consideran como factores importantes en sus vidas, y su
medicidn sirve como un buen parametro para evaluacion del impacto de la
enfermedad frente al individuo, dado que las modificaciones tanto fisiolégicas como
psiquicas pueden surtir efectos variados en esos pacientes y en toda su extension
familiar, influyendo desde la capacidad funcional hasta su bienestar social (.

Mediante la relevancia de esa investigacion surgio la siguiente problematica: ¢ Cuales
son los cambios en la CV de los individuos afectados por EC? Frente a la importancia
del tema, el presente estudio objetiva evaluar la CV de los pacientes de EC atendidos
en el ambulatorio del Hospital Universitario de Piaui (HUPI).

Se espera que estudiar la CV de personas con esa patologia incurable traiga grandes
contribuciones, pues los resultados podran auxiliar en la construccién de inferencias,
y conocer de forma predictiva cual es el area de atencion que mas cuidado necesitan.
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MATERIAL Y METODO

Investigacion de disefio transversal descriptivo-exploratorio con abordaje cuantitativo
realizada en una muestra con 52 pacientes con diagnéstico de EC atendidos en el
ambulatorio del HUPI, que es un hospital escuela del municipio de Teresina-PIl. El
muestreo fue no probabilistico, por conveniencia. Este procedimiento permitio
construir la muestra con mayor numero de portadores de EC a partir de los siguientes
criterios de inclusion: pacientes con EC, de ambos sexos, con diagndstico
comprobado, en acompafiamiento ambulatorio en el HUPI. Fueron excluidos los
pacientes con colostomia y o ileostomia, debido a la particularidad de algunos items
del instrumento para evaluar la CV de los portadores de enfermedad (DIl); pacientes
internados y nifos (<12 afos).

Para la recoleccion de los datos fue utilizado formulario semi estructurado que implica
caracteristicas sociodemogréaficas (sexo, edad, escolaridad, tipo y renta familiar,
namero de personas que conviven, color de la piel, habitos tabaquicos y etilicos),
aspectos clinicos (tiempo de diagnéstico, tiempo de tratamiento, comorbilidades
asociadas, remision de la enfermedad, primeros sintomas de la enfermedad, sintomas
mas frecuentes en los dltimos tres meses, numero de ingresos, procedimientos
quirargicos, examenes, abandono, complicaciones y tratamiento medicamentoso).
Para evaluar la CV de los portadores de EIll, se utilizé instrumento llamado
Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ).

Se trata de un instrumento validado y traducido a lengua portuguesa, con buenas
medidas psicométricas en cuanto a la validez y confiabilidad, presentando indice de
Cronbach 0,9. Formado por 32 preguntas divididas en ambitos, las cuales son

presentadas de manera desordenada para disminuir la tendencia en las respuestas®.

Estos ambitos son clasificados en sintomas intestinales, sintomas sistémicos,
aspectos sociales y aspectos emocionales. Cada uno posee preguntas con opciones
de respuestas en la forma de mdultiple eleccion con siete alternativas. La puntuacion
“‘uno” significa peor estado de QV y “siete”, el mejor, sumandose el total de puntos
obtenidos en cada ambito resultara la puntuacion total.

La escala de puntos resultantes de la suma de cada respuesta va de 32 a 224 puntos.
Como referencia sera utilizada para la clasificacion de CV las puntuaciones: = 200
puntos se clasifican con Excelente, 101-150 como bueno, 151-199 como regular y
<100 se caracteriza como mala CV ©.

Para la evaluacion cualitativa de la suma de cada ambito del IBDQ, fue utilizado el
método matematico propuesto por Tilio et al . Se dividi6 en tres el intervalo entre la
puntuacion minima y maxima de cada ambito, asi se consider0 para sintomas
intestinales puntuaciones de 24 - 40,99 insatisfactorio, 41-55, 99 regular y 56-70
satisfactorio.

En los sintomas sistémicos 6-19,99 insatisfactorio, 16 - 25,99 regular y de 26-35,00
satisfactorio. En relacidon a los aspectos sociales 6-19,99 insatisfactorio, 16 - 25,99
regular y de 26-35,00 satisfactorio. En el ambito aspectos emocionales 19 -40,99
insatisfactorio, 41- 62, 99 regular y 63-84 satisfactorio.

La recoleccion de los datos ocurrié en el mes de diciembre de 2015. Los participantes
de la investigacion fueron abordados individualmente en el ambulatorio de
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gastroenterologia del HUPI después de las consultas, durante infusiones
medicamentosas de inmuno-modulares y, mensualmente en la reunion de la
Asociacion de los Portadores de la Enfermedad de Crohn y Recto colitis Ulcerosa del
Norte Nordeste del Brasil (ACROHNN). El desarrollo del estudio atendié las normas
nacionales e internacionales cuanto a la ética en investigacion implicando seres
humanos, obedeciendo a la resolucion 422/2012 con nuamero del CAAE
48207115.0.0000.5214.

El procesamiento de los datos y andlisis estadistico fue realizado por medio del
programa Statistical Package for the Social Science, version 20.0. Las variables
cuantitativas fueron presentadas por medio de estadistica descriptiva (media,
mediana y desvio estandar). Se utilizé el T sudent para comparaciones de la CV con
datos sociodemograficos y clinicos de los portadores de EC y anova oneway para
varianza. Para los andlisis de los datos fue considerado el nivel de significancia de
p<0,05.
RESULTADOS

Fueron evaluados 52 pacientes de ambos sexos, siendo 55,8% del sexo femenino,
con edad comprendida entre 26-36 afios, alcanzando una media de edad de 37,04
afos; 48,1% auto-declarados pardos y 34,6% estdn casados/union estable. En
relacion al tipo familiar 77,0 % son nucleares con media de 1 a 5 personas
conviviendo en el mismo domicilio, o sea, viven acompafiados, 25,0% revelaron vivir
mensualmente con dos salarios minimos y 17,3% con mas de cinco salarios,
considerando el valor actual en € 191. En cuanto a la escolaridad 44,2% de la
muestra poseian Ensefianza Secundaria completa, 26,9% se encontraban
desempleados, 26,9% pensionistas, y 63,5% afirman seguir la religion Catdlica
Apostélica Romana.

En relacién a los habitos 96,2% de los participantes de la investigacién declararon no
ser fumadores y 80,8% afirmaron no ingerir bebidas alcohdlicas. Las caracteristicas
de la poblacién del estudio para las variables analizadas estan descritas en la Tabla 1.

Tabla | - Distribucion de las caracteristicas socio demogréaficas y econdmicas
de los pacientes con DC (n=52). Teresina (PI),Brasil,2015

Variables mzdp n %
Edad (afios) 37,04+13,84
15-25 21 40,4
26 - 36 25 48,1
37-47 51 9,6
38 -58 1 1,9
Sexo
Femenino 29 55,8
Masculino 23 44,2
Color de Piel
Parda 34 65,4
Blanca 12 23,0
Negra 6 11,6
Escolaridad
Analfabeto 3 5,8
Ensefianza Primaria 9 17,3
Ensefianza Secundaria 23 44,2
Universitario 16 30,8
Pos-Graduacion 1 1,9

Enfermeria Global



Estado Civil

Casado (a)/unién estable 18 34,6
Soltero 12 23,1
Viudo 12 23,1
Divorciado 10 19,2
Ocupacion

Pensionista 14 26,9
Desempleado (a) 14 26,9
Ama de casa 13 25,0
Jubilado 8 15,4
Empleado (a) 3 5,8
Tipo familiar

Nuclear 40 77,0
Extensa 9 17,3
Unitaria 1 1,9
Reconstruida 2 3.8
Vive

Acompafado (a) 49 94,2
Solo (a) 3 5,8
Numero de personas que viven en la casa

1-5 45 86,5
6 - 11 personas 7 13,5
Renta Familiar *

Menor que 1(salario minimo) 11 21,2
Un (1) Salario Minimo 10 19,2
Dos (2) Salarios Minimos 13 25,0
Tres (3) Salarios Minimos 1 1,9
Cuatro (4) salarios Minimos 8 15,4
Superior a (5) Salarios Minimos 9 17,3
Habitos Tabaquista

Si 2 3,6
No 50 96,2
Héabitos Etilicos

Si 10 19,2
No 42 80,8
Religion

Catélica Apostélica Romana 33 63,5
Evangélico (a) 15 28,9
Otras 2 3,8
Sin religion 2 3,8

*Valor del salario minimo en € 191. m= media, dp= desvio estandar.

En cuanto a los aspectos clinicos, en lo que se refiere al tiempo de diagnéstico de EC,
36,5% respondio tener mas de cinco afios de enfermedad. En cuanto a la remision
50,0% respondidé que no estan en actividad. En relacion a los sintomas intestinales en
los tres meses anteriores a la recoleccion de datos, se verifico que 34,0% no
presentaron pérdida de peso, solo 26,9% dolores abdominales y 35,0% de los casos
no tuvieron diarrea.

En cuanto a las comorbilidades existentes 86,5% relataron no poseer. Cerca de uno
de cada tres ya tuvieron ingreso hospitalario durante el curso de la enfermedad.

En lo que concierne a la aparicion de complicaciones relacionadas con la EC 53,8%
afirmé que tiene o ya tuvo fistula, 35,5% presentdé hemorragia/ sangrado rectal. Un
cuarto de los entrevistados ya fue sometido a la reseccion quirdrgica del intestino.
Sobre los examenes para el tratamiento/control de la enfermedad en el transcurso del
afio 2015, 96,1% realizaron examenes de laboratorio y 55,7% colonoscopia.
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En relacion a la terapia farmacolégica combinada utilizada en el momento para el
tratamiento, todos hacen uso de Infliximab por via endovenosa, y 46,2% utilizan la
Aziotropina por via oral. No hubo relato de abandono al tratamiento (Tabla 2).

Tabla Il - Caracterizacion de los Aspectos Clinicos de los pacientes con DC
(n=52). Teresina (PI), Brasil, 2015

Variables n mzdp %

Tiempo de Diagnostico de la EC (afios)

Menor que uno (1) 3 5,8
Un (1) 3 5,8
Dos (2) 10 9,6
Tres (3) 5 19,2
Cuatro (4) 4 7,7
Cinco afos 8 15,4
Mayor que (5) 19  6,73%6,06 36,5
Remisién de la Enfermedad

Si 26 50,0
Sintomas intestinales de la EC en los Gltimos tres meses

Dolor abdominal 18 34,5
Diarrea 14 26,9
Pérdida de peso 19 36,5
Otros 27 51,9
Ingreso debido a EC

Si 19 36,5
Complicaciones debido a EC

Fistulas 28 53,8
Sangrado rectal/hemorragia 19 36,5
Otros 8 154
Medicamentos utilizados

Mezalasina 14 23,1
Aziotropina 24 46,2
Infliximab 52 100

m= media, dp= desvio estandar.
Fuente: investigacién directa

En lo que se refiere a los datos sobre la CV el estudio mostré6 que 32,7% tiene CV
regular, 30,8% buena QV y 26,9% excelente, 9,6% fue evaluado con una mala CV.

No se encontraron diferencias significativas en los valores medios de CV total entre
los sexos, ambos se encuentran en la frnaja clasificada como buena de acuerdo con
la escala IBDQ. Participantes que tuvieron pérdida de peso y presentaron dolor
abdominal y diarrea tuvieron valores de CV inferiores, o sea, peor CV.

Los pacientes de EC analfabetos presentaron mala CV media, que ha diferido
estadisticamente de los que poseen Ensefianza Secundaria (p=0,021) y Ensefianza
Superior (p=0,035), ambos con buena CV media. La presencia de fistula y
hemorragia, asi como el estado civil, no presentaron diferencias estadisticamente
significativas para la poblacion estudiada (Tabla 3).
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Tabla lll - Comparacion de las medias de CV total del IBDQ de acuerdo con sexo,
presencia de pérdida de peso, dolor abdominal, diarrea, fistula y hemorragia,
escolaridad y estado civil. Teresina (Pl), Brasil, 2015.

CV (n=52) p-valor
(mzdp)
Sexo
Masculino 166,76+46,21 0.311°
Femenino 154,13+41,43 !
Pérdida de Peso
Si 141,74+36,07* -
No 172,36+45,02 0,015
Dolor abdominal
Si 132,17+36,25* e
No 176,53+40,49 0,000
Diarrea
Si 140,71+32,29* ar*
No 168,71+45,92 0,041
Fistula
Si 164,64+43,32 a
No 157,13+45,78 0,546
Hemorragia
Si 153,53+48,10 a
No 165,58+41,90 0,349
Escolaridad
Analfabeto 92,33+15,01*
Ensefianza Primaria 155,78+46,26 0.035°"
Ensefianza Secundaria 169,09+36,23 '
Ensefianza Superior 165,47+48,03
Estado Civil
Soltero 171,00+43,44
Casado 167,72+44,21 0,314°
Divorciado 162,30+35,14
Viudo 140,58+49,97

%= Test t student; °= Anova oneway; * Valores de medias estadisticamente inferiores.
**Valores de p significativo al nivel de 95%.

En la descripcion de las puntuaciones de los ambitos del IBDQ, en los sintomas
intestinales hubo desvio estandar de 56,15+12,04 con una media de 60, alcanzando
valor méximo de 70 puntos; sintomas sistémicos 23,35+7,17, media de 24,50 y valor
minimo 6 y maximo de 35 puntos; aspectos sociales fue de 25,71 +8,23, media de
28,0 con valores de minimo de 6 y 35 de maximo alcanzado; aspectos emocionales
58,21+18,81 con media de 62, siendo el minimo de 19 y maximo de 84 puntos.

En la puntuacion total la CV tuvo desvio estandar de 161,17+44,15, con media de
169, minimo de 60 y maximo de 223. Esas informaciones constan en la figura I.
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Figura 1 - Ambitos del IBDQ de los pacientes con EC(n=52). Teresina (PI), Brasil,
2015.
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Analisis cualitativo de la puntuacion del IBDQ

En el analisis de los ambitos del IBDQ se constatd que en los sintomas intestinales
(aspectos fisicos) 53,9% de los entrevistados respondié que en las udltimas dos
semanas nunca presentaron diarrea, 44,3% no tuvo codlicos y 19,0% estuvo
incomodado por dolores de barriga, asi como 9,3 % presentd hinchazén. En cuanto a
la pregunta de eliminacion de gases 44,2% respondié que no hubo ningun problema;
76,9% no presentod “sangrado rectal” en las evacuaciones.

En el item relacionado a evacuar accidentalmente en las ropas 78,9% revelaron que
nunca tuvieron ese problema, asi como 71,4% no presentaron dificultad de ir al bafio
a evacuar y no poder, a pesar del esfuerzo y 11,5% se sintieron mareados en las
Ultimas dos semanas. En el ambito de los sintomas intestinales la CV de los
participantes de la investigacion fue satisfactoria, con una media de 56,15.

En relacion al dmbito sintomas sistémicos en las Udltimas dos semanas cuando
cuestionados sobre la frecuencia en sentirse cansados, fatigados o exhaustos hubo
una semejanza en las respuestas “nunca y raramente”, correspondiendo 23,1%; en
cuanto a la disposicién fisica sentida 32,6% revelaron una moderada cantidad de
energia y 15,4% sintieron malestar.

En cuanto a la frecuencia de los problemas ocurridos que impidio tener una buena
noche de suefio o por despertar debido a la disfuncion intestinal 48,1% afirmaron
como respuesta nunca, asi como 32,6% relataron que tienen problema en mantener
el peso corporal. En este ambito la CV de los participantes de la investigacion fue
regular, con una media de 23,35.

En el ambito referente a los aspectos sociales sobre la frecuencia en las ultimas dos
semanas 51,9% respondieron que no dejaron de ir a la escuela o al trabajo debido al
problema intestinal, mientras que 17,4% revelaron como respuesta “siempre” y “casi
siempre”. En relacién a cancelar o atrasar un compromiso debido a la disfuncion de la
evacuacion 5,9% respondieron que siempre sucede y 15,3% revelaron tener
dificultades de practicar deportes o divertirse como gustaria de haberlo hecho.
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En lo que se relaciona a la frecuencia de evitar lugares que no tengan bafios bien
cerca 55,9% respondieron que nunca tuvieron este problema y 11,5% que siempre
sufren con esto, en cuanto a la disminucién de la actividad sexual por causa del
problema intestinal 28,4% de los participantes de la investigacion afirmaron que no
hubo limitacion alguna, en las ultimas semanas. La CV en este ambito fue regular,
con media de 25,71.

En relacion a los aspectos emocionales sobre la frecuencia de sentirse frustrado,
impaciente o inquieto 27,0 % respondieron que pocas veces sufren con esto; y con la
posibilidad de realizar una cirugia debido al problema intestinal 51,6% afirmaron que
nunca se cuestionaron al respecto; cuando fueron indagados sobre el miedo sentido
en no encontrar bafio cerca 9,6% relataron que sintieron miedo en las Ultimas dos
semanas. Ya en sentirse deprimido y sin coraje 17,3% revelaron que siempre sienten
estos sentimientos.

En cuanto a la frecuencia de sentirse preocupado o ansioso, debido a las
preocupaciones que la propia EC acarrea, 36,7% respondieron que nunca, y en
sentirse tranquilo y relajado 11,5 % afirmaron positivamente.

Sobre el hecho de quedar avergonzado por causa del problema intestinal 13,7%
declararon sufrir en relacion a eso y 11,5% siempre sintieron ganas de llorar en las
tltimas dos semanas, 50,0% no sienten rabia por tener Ell; En este &mbito la CV de
los participantes fue regular, con una media de 58,21.

Vale destacar ademas que, en relacion a sentirse irritado 27,0% respondieron que
nunca tuvieron esa actitud en las Ultimas dos semanas, asi como 34,6% nunca
sintieron falta de la comprensién por parte de las otras personas. Ya en cuanto a la
satisfaccion o agradecimiento con su vida personal 34,6% respondieron que se
sienten extremamente satisfechos y que no podria estar mas feliz o agradecido en
este momento. En este ambito la CV de los participantes fue regular, con una media
de 58,21.

Hubo semejanzas en las respuestas “siempre y muy pocas veces” en relaciéon a
sentirse preocupado y ansioso, siendo que la alternativa “Nunca” prevalecio.

DISCUSION

En este estudio hubo mayor distribucion de la EC en el grupo de edad considerado
adulto. Las evidencias cientificas observan desarrollo mayor de la EC en las personas
mas jovenes, pues generalmente comienza durante la adolescencia y al inicio de la
vida adulta ®. En contrapartida se sabe que no hay diferencia en el curso clinico de
la enfermedad cuando el parametro grupo de edad es considerado, y la peor CV de
los pacientes con EC es vista en portadores de la enfermedad en la tercera edad 2.
Se not6 también prevalencia del sexo femenino, color pardo, casados/union estable y
escolaridad Enseflanza Secundaria completa. Esos datos, en especial el sexo, es
evidente en la mayoria de los estudios internacionales y brasilefios ®*?. Mientras
tanto, autores afirman que esa no sea caracteristica general, pudiendo sufrir
variaciones geograficas de localidades de la investigacion, asi como diferencias de
habitos culturales relacionados al género y los diferentes factores de riesgos que
estan inherentes ¥,
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Vale destacar que estudio realizado con el fin de investigar la relacion de CV con
factores clinicos y socio demograficos mostré que no hay relacion directa, y que el
factor género no es predictivo. En contrapartida, la CV tiende a ser mejor en los
hombres con Ell en comparacién con las mujeres '), Se observé también que los
colores pardo o blanco prevalecieron en EC, aunque no hay correlaciéon significativa,
lo que se asemeja a los datos encontrados en esta investigacion ®®:

El nivel educativo més alto tiene significativa relacion con la mejor CV, ésto puede ser
explicado por la capacidad mayor para la obtencién de las informaciones, lo que les
garantiza conocimiento mayor de las posibles complicaciones de la enfermedad y
menor indice de ansiedad ‘"% En esta casuistica los analfabetos presentaron mala
CV, evidencia también confirmada en otros estudios con pacientes de EC que mostrd
resultados inferiores en relacién a la CV 819,

Destaca el hecho de que la mayoria de los participantes vive con renta familiar de dos
salarios minimos, ser familias nucleares y encontrarse desempleados. Estas
informaciones se correlacionan con el perfil social de la poblacion de Brasil,
especialmente de los pacientes que son atendidos en Hospitales PuUblicos
Universitarios ??. Por otro lado, considerando algunos factores que puedan influenciar
en ciertos ambitos, principalmente en el ambito social y psicolégico, estar en
proximidad de la familia y tener apoyo de soporte es crucial y traerd resultados
satisfactorios en la recuperacion de los pacientes. En un estudio que evalu6 la
capacidad laboral de portadores de Ell, entre ellas la EC, se observaron altas tasas
de desempleo en comparacién con la poblacién como un todo @ 1922),

Sin embargo, la CV es significantemente menor en las dimensiones de los pacientes
gue no estan activos en el trabajo, en vista que la situacién profesional es encarada
como componente basico que posee fuerte influencia, en especial en portadores de
enfermedad crénica ®®. En contrapartida, investigacion reciente destacé que aunque
los pacientes estén trabajando no hubo cambios significativos en la evaluacion de la
CV, datos corroboran con los encontrados en esta investigacion®®.

Ademas, otro factor de gran interés es el tabaquismo en la EC, pues se configura
como factor de riesgo consistente en la ocurrencia y evolucion de la EC asociado a
otros factores, pero las evidencias son mayores en portadores activos, cerca de 2-4
veces posee mas riesgo de tenerla en comparacion a los ex-fumadores y no
fumadores ©.

Por otro lado, estudios con una poblacién de pacientes con EC en muestra de 32
pacientes no hubo mayor riesgo para la aparicion de la EC entre fumadores, mientras
gue entre ex-fumadores 72,7% desarrollaron Ell, después de dejar. En este estudio
hubo una bajisima prevalencia de habitos tabaquicos entre los portadores, se cree en
la hipotesis del bajo nimero de la muestra. En la relaciéon de influencia entre el tabaco
y la CV con los dos tipos de EIll, ain son necesarios estudios que comprueben tal
asociacion °19),

A pesar de las manifestaciones de dolor abdominal, diarrea y pérdida de peso ser
marcantes y comunes en los pacientes con EC, en este estudio no fue posible
observar grandes ocurrencias en los ultimos tres meses. Sin embargo, es pertinente
aclarar que esas son mas prevalecientes en la fase activa de la enfermedad,
ocurriendo una disminucion significativa en fase de remision, tal hecho puede ser
justificado aun por todos hacer tratamiento medicamentoso adecuado y por los
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diversos grados de intensidad de la enfermedad. En contrapartida, estos sintomas
tuvieron, en este estudio, valores inferiores de CV, hecho también observado por
otras evidencias ©”.

De esa manera, queda evidente que los sintomas intestinales de la EC influyen
negativamente en la CV de sus portadores. Los sintomas presentados por los
portadores de EIll pueden generar cambios de gran impacto, sea en el inicio o tardio.
En esta investigacion, se verificO nUmero significativo de pacientes que asociaron el
inicio de los sintomas de pérdida de peso, seguida de dolor abdominal y diarrea, con
sintomas mas presentes al inicio del diagnéstico de la enfermedad, ya que el dolor
abdominal es bien comun en la fase activa de la enfermedad *.

Esta demostrado que la variable tiempo de diagndstico, sea tardio o precoz, no tiene
relacion directa con CV de los portadores de EC. La diferencia puede estar
relacionada con otros diversos aspectos ®®. Por otro lado, evidencias confirman que
los pacientes que tienen duracion de la enfermedad mas reciente tienden a ser mas
ansiosos, lo que influye considerablemente en la CV, aunque no fue demostrada
todavia tal significancia de que cuanto mas larga la duracién mejor CV #®.

Otra caracteristica de peor CV es la ocurrencia de ingreso, pues se encontraron
puntuaciones inferiores al IBDQ en otras investigaciones. Desde el punto de vista de
la clinica, altos numeros de hospitalizaciones y complicaciones son factores
determinantes en la CV. En cuanto a la presencia de fistula, datos encontrados en
este estudio y en otras investigaciones, demostraron menores indices en la CV en
esos pacientes 9.

Esos resultados son semejantes a los hallados de base poblacional de pacientes con
EC, en que fue visto riesgo acumulativo de desarrollo de una fistula de 33 y 50 por
ciento, después de 10 y 20 afios del diagnéstico. De esa manera es interesante
enfatizar que esos pacientes tienen mayor riesgo de necesitar de procedimientos
quirdrgicos, otra medida que posee fuerte influencia en la CV €,

La CV tiende a la mejoria de querer vivir armoniosamente bien, para surgrr nuevas
condiciones de salud " En el anélisis cualitativo del IBDQ demostré CV regular, esta
muestra alcanzé resultados arriba de los esperados, en el que tuvo la alternativa
‘nunca” (mejor CV) como principal respuesta y los participantes se sienten
extremadamente satisfechos, agradecidos y felices. Vale destacar que en los ambitos
sistémicos, sociales y emocionales hubo predominancia de la CV regular, datos
ser(ggjantes en estudio desarrollado, cuyo foco fue evaluar la CV en portadores de
Ell

Esos resultados muestran que los portadores de EC, en las Ultimas dos semanas
viven de cierta forma regular en los datos que juzgan como mejor CV, mediante el
IBDQ, sin embargo, diferentes factores, tales como la situacién en que el paciente se
encuentra en aquel momento y su vision en definir su CV son factores cruciales que
deberan ser considerados para el resultado clinico.

Por otro lado, datos coinciden con los de la muestra en relacién al ambito intestinal,
en que obtuvieron mayor media y se clasifican con CV satisfactoria @Y Tal hecho
puede ser explicado por la mayoria estar en remision de la enfermedad,
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respondiendo bien a la terapia farmacoldgica, ya que en este componente las
preguntas se refieren a los aspectos fisicos propios de la enfermedad.

Vale destacar que las puntuaciones obtenidas son similares a algunos encontrados
en portadores de EIll en otros paises, como Reino Unido y EUA, en especial a los
componentes de los sintomas intestinales y aspectos emocionales ©.

En contrapartida, otro estudio utilizando el IBDQ constat6 a 73,33% de individuos con
CV de buena a excelente y solo 26,66% de regular a mala. Las discrepancias
existentes en esos resultados pueden tener relacion directa con las variadas formas
de metodologia realizadas, sin embargo no encontré gran significancia del IBDQ
cuando alargado para un periodo superior a 60 dias, al contrario de 15 dias “®. Un
factor a ser considerado en este momento es el hecho de esos portadores estar
afectados por una enfermedad crénica, que ademas de poseer fases de remision y
exacerbacion le causa impacto negativo ©*32,

Se revela interesante, en este contexto, enfatizar que CV de forma general esta
asociada a la influencia y la situacion de actividad de la enfermedad en ese
momento, asi como las caracteristicas individuales de cada paciente. De esa forma
son necesarios estudios de tipo comparativos para mejor comprension de resultados
indicativos de CV regular, incluso aungue la mayoria se declaren satisfechos.

Por dltimo, el uso de Infliximab de dos en dos meses para pacientes con EC se
mostro eficaz en la induccién y manutencién de la remision en pacientes activos con
respuesta insuficiente a la terapéutica convencional. Esta afirmacion corrobora al
estudio multicéntrico randomizado, en que 573 enfermos de 45 centros fueron
divididos en tres grupos distintos separados por diferencias en la administracion de la
dosis en los intervalos de 0, 2, y 4 meses, y después de la evaluacion de 54
semanas, observé el mayor indice de remision en el grupo control que utilizaba el
Infliximab cada ocho semanas ©*3%).

Con el objetivo de evaluar los factores de la respuesta al tratamiento asociados con
anti-factor de necrose tumoral - anti- TNF (Infliximab o adalimumab) en pacientes con
EC se llegd a la conclusion que hubo mejor respuesta en los que usaron los anti —
TNF en combinacién con aziotropina, en especial en mujeres, y que la mejoria en la
CV también fue mantenida a lo largo de este mismo periodo ©%*®.  La misma
investigacion ademas aclara que una Unica dosis de Infliximab, aumentd
significantemente la CV, en el grupo que respondieron al IBDQ.

Otra variable que merece ser aclarada son las comorbilidades concomitantes a EC,
gue predice una peor CV. En esta investigacion no hubo acentuada presencia de
comorbilidades, lo que mejor defiende la CV regular, a pesar de ser factor predictivo
de tipo negativo encontrado en todos los &mbitos del IBDQ, en otros estudios .

CONCLUSIONES

Se considera que evaluar la CV de portadores de EC es de suma importancia por
posibilitar reflexiones y acciones, tanto de los respectivos sujetos como en los
profesionales de salud que les asisten, buscando preservar la salud y cualificar la
asistencia.
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Los resultados de esa investigacion permiten afirmar que la CV de la muestra
estudiada se presentd como regular y que hay interferencia en la vida de los
individuos investigados de forma negativa, con base en las dimensiones mas
comprometidas del instrumento IBDQ utilizado, tales como en las dimensiones
sistémicas, sociales y emocionales, y en los aspectos clinicos: pérdida de peso, dolor
abdominal y diarrea presentaron valores de CV inferiores.

Los resultados de esa investigacion llevan a la reflexion e importancia de la
enfermeria para conocer los portadores de EC, para favorecer la planificacion de la
asistencia, de forma humanizada y personalizada.

Para adquisicion de implicaciones en la practica clinica se evidenci6 la necesidad de
la evaluacion permanente de la CV de esos pacientes por medio de escalas
predictivas a fin de que se torne instrumento para cualificar la asistencia, dado que
estos pacientes precisan ser evaluados permanentemente en las instituciones de
salud, inclusive en las que son hospitales de referencia.

Los resultados obtenidos con esa investigacion pueden ser igualmente importantes en
el sentido de instigar y estimular investigadores y estudiantes a realizar mas
investigaciones implicando Ia referida tematica, pues la evaluacion de la CV en esta
clase es algo que merece destague de mayor investigacion por tratarse de una
enfermedad que engloba varios aspectos psicolégicos, sociales y fisiologicos que
interfieren en la QV.
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