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RESUMEN

Introduccion. El cuestionario RFIPC mide las preocupaciones de
los pacientes con EII. La calidad de vida de los pacientes es un aspecto
cada vez mds tenido en cuenta por los médicos que atienden a estos
pacientes.

Objetivos. Nuestro objetivo es describir qué preocupa a los pa-
cientes con EII y relacionar estas preocupaciones con aspectos de la
historia clinica de los pacientes y con su calidad de vida.

Meétodos. Hemos entrevistado a 61 pacientes con EII (39 con EC
y 22 con CU). Durante la entrevista el paciente completd los cues-
tionarios RFIPC e IBDQ32. Los datos clinicos se obtuvieron de la
historia clinica de cada paciente. Los valores clinicos y analiticos de
actividad se obtuvieron en la iiltima consulta médica a la que acudié
el paciente. Se han empleado media, desviacion estdndar y porcen-
tajes para describir a los pacientes. Se hizo un andlisis factorial de
las respuestas a los 25 items del RFIPC obteniendo 6 factores. Se ha
comparado la puntuacién total del RFIPC en funcién de las diferen-
tes variables clinicas Para la comparacion de medias se ha empleado
la prueba t de student. Se ha estudiado la correlacién entre el RFIPC
y sus 6 factores con el IBDQ32 y sus 4 dimensiones. Para las pruebas
de correlacion se ha utilizado el test de Spearman.

Resultados. La puntuacion media del RFIPC del total de pacien-
tes fue 47,1+19,8. Los items con mayor puntuacion fueron: la posibi-
lidad de tener que llevar una bolsa de ileostomia o colostomia, el riesgo
de efectos adversos de las medicinas y el riesgo de tener un cdincer. La
puntuacion total fue mayor en mujeres que en hombres (52,6+18,5 vs
41,9419,0, p 0,026). No se encontré mayor puntuacion del RFIPC
en relacién con la edad, tiempo de evolucion, tratamiento con cor-
ticoides, tratamiento con INM, antiTNE, cirugia previa o ingresos
previos. Entre los pacientes con EC se mantiene la mayor preocupa-
cion entre mujeres (52,1+21,9 vs 35,8+17,9, p 0,055), y ademds en
pacientes de menos de 40 arios (54,4+14,9 vs 39,9+21,2, p 0,047),
y con comportamiento inflamatorio (B1 50,9+17,7vs B2 41,2+29,8
vs B3 24,8+6,2, p 0,011). RFIPC e IBD(Q32 presentaron correlacién
entre los pacientes con EC. Las correlaciones fueron mds marcadas
fueron con el factor “consecuencias de la enfermedad” del RFIPC y
con el aspecto emocional del IBDQ32.

Conclusiones. La puntuacion total de los pacientes es relativa-
mente alta. Las preocupaciones medidas por cuestionario RFIPC no
se relacionan con la historia clinica del paciente o con la actividad de
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la enfermedad pero en la EC la preocupacion es mayor entre mujeres,
en pacientes de menos de 40 afios, formas inflamatorias, y ademds
estd claramente relacionada con la calidad de vida del paciente prin-
cipalmente con la esfera emocional.

INTRODUCCION

La enfermedad inflamatoria intestinal (EII) tiene una
prevalencia alta en nuestro medio ™ y provoca sintomas
que comprometen la calidad de vida de los pacientes.
Su tratamiento puede requerir el ingreso de los pacien-
tes y se basa en farmacos con escasos efectos adversos
como la mesalazina y otros que no estdn libres de ries-
gos como los corticoides, fdrmacos inmunosupresores
tiopurinicos (azatioprina o mercaptopurina), meto-
trexate, farmacos biolégicos (infliximab, adalimumab o
golimumab) o bien requerir tratamiento quirdrgico *%.

La calidad de vida relacionada con la salud es un as-
pecto que cada vez estd recibiendo mayor atencién por
parte de los clinicos. Para medirla se han desarrollado
indices o escalas ©. La calidad de vida no depende solo
de los sintomas y actividad de la enfermedad o su trata-
miento médico o quirtrgico. En la EII los aspectos psi-
cosociales y emocionales influyen tanto o mds “®. Dis-
ponemos de una escala de calidad de vida especifica de
EII, el IBDQ32, traducido al espafiol y validado ®.

Un aspecto atdn poco explorado que probablemente
estd muy relacionado con la calidad de vida de los pa-
cientes son sus preocupaciones. Estas pueden no coinci-
dir con las que tiene el médico 9, pueden relacionarse
directamente con la enfermedad o con otros factores so-
ciales, familiares o laborales. El cuestionario RFIPC (Ra-
ting Form of IBD Patient Concerns) consta de 25 items
y con él se mide la intensidad de la preocupacién que
tienen los pacientes con EII ® ™. El RFIPC ha sido tradu-
cido y validado en numerosos paises europeos 114,

OBJETIVO

Estudio descriptivo transversal de las preocupaciones
que tienen los pacientes con EII segtn el cuestionario
RFIPC traducido al espafiol. Estudio de la relacién que
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pueda existir entre las preocupaciones y la historia cli-
nica y la calidad de vida de los pacientes medida con el
IBDQ32.

MATERIAL Y METODOS

Solicitamos la participacién en el estudio a 70 pacien-
tes con EII de los que 61 aceptaron (39 con enfermedad
de Crohn y 22 con colitis ulcerosa). El estudio consistia
en una entrevista a la que también acudfa un familiar.
En esta entrevista el paciente contestaba por si solo la
traduccién del cuestionario RFIPC y el IBDQ32. Solo se
incluyeron 4 pacientes ingresados.

El cuestionario RFIPC consta de 25 preguntas o ite-
ms. El encabezamiento es comtin a todos ellos: “Por la
enfermedad que padece como estd usted de preocupado de 0
a 100 por:”. El paciente responde con una marca sobre
una escala analdgica visual horizontal que puntia de
0 a 100 de 10 en 10. La traduccién del indice RFIPC se
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llev6 a cabo por un conjunto de tres médicos, uno de
ellos (NRM) con doble nacionalidad britdnica y espafio-
la con residencia y trabajo en el Reino Unido y los otros
dos esparioles (JAGA y LFS) con residencia y trabajo en
Espafia.

Con las respuestas de los pacientes se realiz6 un and-
lisis factorial con el método de maxima verosimilitud y
rotacién varimax para agrupar y resumir los 25 ftems
obteniendo 6 dimensiones o factores que hemos deno-
minado: “Consecuencias de la enfermedad”, “ Autoestima”,
“Preocupaciones por el futuro”, “Aspecto social”, “Preocu-
paciones por la ileostomia”, “Preocupacién por la relacion de
pareja” (Tabla I). En general cada item se incorporé al
factor en el que mayor peso ejercia, si el peso era inferior
a 0,40 el item o pregunta no se incorporaba a ningtin fac-
tor. De esta forma cada paciente cuenta con una puntua-
cién total, una puntuacién de cada uno de los 6 factores
y una puntuacién de cada uno de los 25 ftems.

ANALISIS FACTORIAL QUE PERMITE AGRUPAR LOS 25 ITEMS DEL
RFIPC EN 6 FACTORES. MATRIZ DE FACTORES *ROTADOS

Factor
futuro

consec | aubest social Jeostomia pareja

PROBLEMAS ECONOMICOS OLABORALES
DOLORES ASICOS

NOPODER DESARROLLARSEAL 100%
NOPODER CONTENER LAS HECES

PODER PADECER UN CANCER

FALLECER PREMATURAMENTE
SERUNACARGA PARAOTROS

PERDER ATRACTIVO

|SENTIRSESOLOA

SENTIQUENOPUEDEMAS

SENTIRSESUCIOA

SUS RELACIONES SEXUALES

POSIBILDAD DENO PODER TENER HWOS

P ODER TRANSMITIR LA ENFERMEDAD AOTROS
QUESELETRATEDEFORMA DIFERENTE

TENER QUEOPERARSE

TENER QUELLEVAR UNA BOLSA DEILEOS TOMIA O COLOS TOMIA
OLORES DESAGRADABLES

NOTENER ENERGIA

NOESTAR CONTENTO/ACON SUFSICO

LAS RE.ACIONES INTIMAS DEP AREJA

PERDER DESEOSEXUAL

INOPODER SER VISTOPOR ELESPECIALISTA
QUENOSECONOZCA LA CAUSA DELA ENFERMEDAD
LOS BFECTOS SECUNDARIOS DELAS MEDICINAS
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El IBDQ32 es un cuestionario ya traducido y valida-
do al espafiol que incluye 32 items agrupados en cuatro
dominios: Manifestaciones intestinales, manifestaciones
sistémicas, aspectos sociales y emocionales.

Los datos clinicos de la historia clinica del paciente
(tiempo de evolucién, extensién y comportamiento, tra-
tamiento con corticoides, con inmunosupresores, con
antiTNE, antecedentes quirtrgicos) se obtuvieron en la
dltima consulta a la que acudié el paciente en la que se

LOS EFECTOS SECUNDARIOS DE LAS MEDICINAS

QUE NO SE CONOZCA LA CAUSA DE LA ENFERMEDAD

NO PODER SER VISTO POR EL ESPECIALISTA

PERDER DESEDQ SEXUAL

le propuso la participacién en el estudio donde ademads
se recogi6 el indice HBI para la EC y el indice de Mayo
(sin valoracién endoscépica) para la CU y el valor de la
PCR en los 3 meses previos a la consulta.

Las variables se han expresado con medias y desvia-
cién estdndar y porcentajes. Las medias de las puntua-
ciones se han comparado con la prueba de t de student.
La correlacién entre las puntuaciones se investigé con
el test de Spearman. La consistencia interna del cues-

e
‘711?
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NO TENER ENERGIA

OLORES DESAGRADABLES

TENER QUE LLEVAR UNA BOLSA DE ILEQSTOMIA O COLOSTOMIA
TENER QUE OPFRARSE

QUE SE LE TRATE DE FORMA DIFERENTE
PODER TRANSMITIR LA ENFERMEDAD A OTROS
POSBILIDAD DE NO PODER TENER HUOS

SUS RELACIONES SEXUALES

SENTIRSE SUCIO/A

SENTI QUE NO PUEDE MAS

SENTIRSE SOLO/A

PERDER ATRACTIVO

SER UNA CARGA PARA OTROS

FALLECER PREMATURAMENTE

PODER PADECER UN CANCER

NO PODER CONTENER LAS HECES

NO PODER DESARROLLARSE AL 100%
DOLORES FiSICOS

PROBLEMAS ECONGMICOS O LABORALES
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Figura 1.- Puntuaciones medias de los 25 items incluidos en el RFIPC del total de pacientes, pacientes con EC y pacien-

tes con CU
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tionario se comprobé con un valor alfa de Cronbach de
0,939.

RESULTADOS

La puntuacién media del RFIPC del total de pacientes
fue 47,14£19,8. La Figura 1 muestra los valores medios
de los 25 items del RFIPC del total de pacientes, de los
pacientes con EC y de los pacientes con CU. En general
los pacientes con CU tienen puntuaciones mds altas que
los pacientes con EC. Los tres items que mds preocupa-
ban a la totalidad de los pacientes fueron: la posibilidad
de tener que llevar una bolsa de ileostomia o colostomia
que es la mayor preocupacién de los pacientes con CU,
el riesgo de efectos adversos de las medicinas que es la
mayor preocupacion de los pacientes con EC y el ries-
go de tener un cancer que fue la segunda preocupacién
mads intensa en pacientes con CU. Otras preocupaciones
relacionadas de forma mds indirecta con la EII fueron: la
preocupacién por no ser visto por su médico, el desco-
nocimiento de la causa de la enfermedad y el poder ser
una carga para otros. La importancia de estos tres items
refleja la relevancia de los aspectos no claramente médi-
cos sino asistenciales o familiares que tiene la EII

TasLa Il

Las Tablas II'y III muestran las diferencias de la pun-
tuacién total del RFIPC segtin las distintas variables cli-
nicas del total de pacientes, de los pacientes con ECy de
los pacientes con CU. En el total de pacientes tan solo
hay diferencias estadisticamente significativas en rela-
cién al sexo siendo mayor la puntuacién de las mujeres
que la de los hombres (52,6+18,5 vs 41,9+19,0, p 0,026).
Entre los pacientes con EC se mantiene la mayor preocu-
pacién de las mujeres (52,1+21,9 vs 35,8+17,9, p 0,055),
y se comprueba una mayor preocupacién en pacientes
de menos de 40 afios (54,4+14,9 vs 39,9+21,2, p 0,047), y
en pacientes con comportamiento inflamatorio de la EC
(B150,9+17,7vs B2 41,2+29,8 vs B3 24,8+6,2, p 0,011).

La Tabla IV muestra las correlaciones entre la suma
total y los 6 factores del RFIPC con el IBDQ32 y sus 4
dominios del total de pacientes. Se aprecia una correla-
cién entre algunos de los factores del RFIPC y dominios
de IBDQ32. El factor “Consecuencias de la enfermedad” del
RFIPC es el que muestra una correlacién mads clara con
los diferentes dominios del IBDQ32. La Tabla V mues-
tra la correlacién entre el RFIPC y los 4 dominios del
IBDQ32 de pacientes con EC y con CU. Sélo en los pa-
cientes con EC existe correlacion entre RFIPC e IBDQ32

. PUNTUACION DE RFIPC EN 61 PACIENTES CON Ell
SEGUN EDAD, SEXO, TIPO DE ENFERMEDAD Y TRATAMIENTOS.

Ell n 61 RFIPC total P
Hombre (45%) 41,9+19,0
Sexo - 0,026
Mujer (55%) 52,6+18,5
<40 anos (56%) 52,32+14,9
Edad 40 anos (44%) 45,38:21,0 NS
o0 de El EC (63%) 44,27+20,5 NS
IPO de
P CU (63%) 52,2:17,8
. . <5 anos (38%) 47,4+19,8
Tiempo evoluciéon — NS
>5 anos (62%) 46,4+20,0
O,
beR <5 (75%) 46,5:19,3 NS
5 (25%) 45,0:22,1
o No (80%) 47,3+19,3
Corticoid NS
orticoides Si (20%) 46,5:22,2
No (46%) 44,0219,6
INM Si (54%) 49,7+19,8 NS
. No (80%) 48,0+19,9
AntiTNF Si (20%) 43,9+19,6 NS
Cirugia previa No (78%) 49,6+18,2 NS
glap Si (22%) 39,9+23,8
e orevia No (30%) 46,8+15,9 NS
I revi
gresop Si (70%) 46,8+20,7
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PUNTUACION DE RFIPC EN 39 PACIENTES CON
ENFERMEDAD DE CROHN Y 22 PACIENTES CON CU..
RFIPC EC n 39 P CUn 22
Sexo Hombre 35,8+17,9 0,055 48,2+20,2 NS
Mujer 52,1+21,9 53,6+11,3
Edad (afos) <40 54,4+14,9 0,047 46,4+£15,3 NS
>40 39,9+21,2 53,6+18,5
Tiempo de evolucidn (anos) <b 45,5+22,6 NS 51,56+12,4 NS
>h 42,3+19,1 52,5+20,4
Localizacion/ Extension L/E1 51,9+21,8 NS 50,4+16,4 NS
L/E2 46,0£18,7 49,5+22,6
L/E3 36,6+18,5 55,6+15,3
Comportamiento B1 50,9+17,7 0,011
B2 41,2+£29,8
B3 24,8+6,2
Perianal No 41,2+23,2 NS
Si 49,5£13,5
HBI <3 42,1+19,8 NS
>3 50,0+25,5
Mayo <3 51,4+20,1 NS
>3 46,8+4,2
Corticoides No 44,5+19,8 NS 52,0+18,2 NS
Si 43,1£24,1 53,3£18,7
INM No 38,3+20,4 NS 49,6x17,7 NS
Si 47,4£20,2 56,5+18,3
AntiTNF No 45,4+21,5 NS
Si 41,4£20,2
Cirugia previa No 47,0+£18,6 NS
Si 39,9+23,8
Cirugia perianal previa No 44,2+21,8 NS
Si 43,2+8,4
Ingreso previo No 47,4+18,2 NS 46,4+14,7 NS
Si 44,0+£21,4 54,2+17,9

siendo el dominio de sintomas intestinales del IBDQ32
el que presenta una correlacién mas clara con el RFIPC
(r 0,547 p 0,001).

DISCUSION

La puntuacién media total de nuestros pacientes es
superior a la descrita en otros estudios europeos o ame-
ricanos ® 1% 13, E] valor medio total que encontramos es

superior al de Italia e inferior al de Portugal segin un
estudio que recoge datos de 2002 pacientes entre 1991
y 1993 procedentes de Austria, Francia, Israel, Italia,
Portugal, Suecia, Canadd y EEUU ®. En este estudio se
describe un gradiente de intensidad de preocupacién de
norte a sur en Europa, siendo mayor la preocupacién de
los pacientes en el sur que en el norte ™. Con nuestros
resultados se podria plantear si no existe un gradiente
que aumente en sentido este-oeste dentro de Europa.
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Theea IV CORRELACION ENTRE LOS FACTORES DEL RFIPC Y

EL RFIPC TOTAL Y LOS CUATRO DOMINIOS DE IBDQ32 E IBDQ TOTAL
DEL TOTAL DE PACIENTES (SPEARMAN, RY P)...

IBDQ32 IBDQ32 IBDQ32 IBDQ32 IBDQ32
intestinal sistémicos social emocional
RFIPC consecuencias R 0,470 R 0,455 R 0,447 R 0,51 R 0,46
p <0,001 p <0,001 p <0,001 p <0,001 p <0,001
RFIPC autoestima R 0,189 R 0,191 R 0,092 R 0,239 R 0,202
NS NS NS p 0,066 NS
RFIPC futuro R 0,152 R 0,164 R 0,176 R 0,26 R 0,169
NS NS NS p 0,042 NS
RFIPC social R 0,355 R 0,135 R 0,272 R 0,334 R 0,269
p 0,006 NS p 0,035 p 0,009 p 0,043
RFIPC ileostomia R 0,301 R 0,143 R 0,188 R 0,239 R 0,212
p 0,020 NS NS p 0,066 NS
RFIPC relacion pareja R 0,233 R 0,243 R 0,362 R 0,277 R 0,281
p 0,076 p 0,061 p 0,004 p 0,032 p 0,034
RFIPC R 0,391 R 0,38 R 0,376 R 0,43 R 0,373
p 0,003 p 0,003 p 0,004 p 0,001 p 0,005
TaBLA V , p
CORRELACION ENTRE LA PUNTUACION DE RFIPC Y
LA PUNTUACION DE IBDQ32 EN LOS 39 PACIENTES CON
ENFERMEDAD DE CROHN Y LOS 22 PACIENTES CON CU..
IBDQ32 Intestinal Sistémicos Social Emocional Total
EC RFIPC 0,547 0,480 0,432 0,528 0,478
P 0,001 P 0,002 P 0,008 P 0,001 P 0,004
CU RFIPC 0,292 0,270 0,340 0,303 0,259
NS NS NS NS NS

La puntuacién total del RFIPC representa en realidad
el promedio de un conjunto numeroso y heterogéneo
de preocupaciones. Para disminuir esta heterogeneidad
y facilitar las comparaciones se ha tratado de agrupar
los items con andlisis factoriales creando dimensiones
o factores que permitan resumir la informacién, como
hemos hecho también nosotros, pero estos andlisis di-
fieren en cada estudio con las diferentes respuestas a las
preguntas y la agrupacién de los items no es la misma
lo que impide las comparaciones *®. Una opcién seria
comparar {tem por item.

Los items que mds punttian en otros trabajos previos
al nuestro son la necesidad de cirugfa, la necesidad de
una bolsa de ileostomia, un fallecimiento prematuro,
perder el control esfinteriano, el nivel de energia, o el
efecto adversos de las medicinas ® 2% 19 En nuestros
pacientes las preocupaciones con mayor puntuaciéon
también fueron la necesidad de una bolsa de ileostomia,
los efectos adversos de las medicinas y desarrollar un

céncer. La cuarta preocupaciéon mas importante es la de-
bida a la falta de energfa o cansancio. Este es un aspecto
que también estd recibiendo cada vez mds atencién por
parte de los especialistas en EII y estd relacionado con
factores como la actividad de la enfermedad, la anemia
o ferropenia, los trastornos del suefio, las preocupacio-
nes del paciente y su calidad de vida®”.

Ala hora de interpretar los resultados del estudio te-
nemos que tener en cuenta que la mayoria de los pa-
cientes incluidos son pacientes en una situacién clinica
estable, con escasa actividad de su enfermedad y que
acuden a la consulta a revisiones programadas. Es evi-
dente, y asi se ha demostrado, que las preocupaciones
de los pacientes ingresados son diferentes y en general
mds intensas ®. En este sentido nuestro grupo de pa-
cientes serfa equiparable al de un estudio prospectivo
noruego "?. Nos llama la atencién que los antecedentes
de ingreso hospitalario o de cirugia, el uso de determi-
nadas medicinas, y los indices de actividad no se aso-
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cian a mayor puntuacién total del RFIPC. En el trabajo
noruego antes mencionado los datos clinicos o la histo-
ria pasada tampoco se asociaba a mayor preocupacion,
pero si lo hacia la presencia de sintomas . La relacién
entre preocupacién y sintomas también ha sido esta-
blecida en un estudio canadiense ¥ en el que ademds,
una vez controlada la variable “sintomas” se encuentra
una relacién estrecha entre preocupaciones y calidad de
vida. En nuestros pacientes si se encuentra mayor pre-
ocupacién entre pacientes con EC con comportamiento
inflamatorio comparados con los que tienen forma es-
tenosante y fistulizante probablemente por estar mds
sintomadticos aunque no hemos encontrado relacién con
datos de actividad.

Se ha descrito que las preocupaciones se correlacio-
nan mds con la calidad de vida que con los indices de
actividad @> 1. Comprobamos que los dominios del
IBDQ32 mds claramente correlacionado con la puntua-
cién total del RFIPC son el emocional para el total de los
pacientes, y el dominio de sintomas intestinales en los
pacientes con EC. No hemos incluido en este trabajo test
que valoren la ansiedad o la depresién u otros test de
calidad de vida relacionada con la salud no especificos
de la EII que probablemente contribuirfan a clarificar
estos hallazgos.

El trabajo es un estudio preliminar con un nimero
aun reducido de pacientes y ademds aunque el cuestio-
nario ha demostrado buena consistencia interna tene-
mos pendiente atin su validacién.

Aunque las preocupaciones de los pacientes con EII
pueden no coincidir con las de sus médicos 19, es evi-
dente que hay preocupaciones comunes a pacientes y
médicos como son los efectos adversos de las medici-
nas, la necesidad de cirugfa, y por supuesto el riesgo de
céncer. La asociacién con la calidad de vida es de corre-
lacién y no es una relacién de causa-efecto. No pode-
mos saber si los pacientes estdn preocupados por tener
peor calidad de vida, o si tienen peor calidad de vida
por estar preocupados, pero en cualquier caso probable-
mente se pueda intervenir en el grado de preocupacién
mediante una informacién mads especifica o dirigida a
los aspectos de mds importancia, lo que quizd podria
mejorar la calidad de vida de los pacientes.
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