VI.- DISCUSION



La incorporacion de los cuestionarios de calidad de vida a la practica
clinica puede ayudar al clinico a obtener una informacion estandarizada del
impacto de la enfermedad y del tratamiento en la percepcion de salud de los
pacientes'®. Permite al médico o cuidadores identificar y priorizar cuales son
los problemas mas importantes para el paciente, detectar problemas ocultos,
valorar y monitorizar la respuesta al tratamiento y a los cambios clinicos,
facilitar la toma de decisiones, mejorar la relacion y comunicacién entre el
médico y el paciente, mejorando la calidad de la asistencia*®. Pero con
frecuencia, los cuestionarios de calidad de vida relacionada con la salud son
largos, contienen un gran numero de items; lo que condiciona su incorporacion

a la practica clinica®’°.

Por ello, son grandes los esfuerzos que se realizan para disponer de
cuestionarios de calidad de vida breves y faciles de cumplimentar, para el
paciente y de analizar por el profesional, pero que mantengan adecuadas las
propiedades psicométricas®®. La mayoria de las veces el cuestionario reducido
se obtiene tras la reduccion de cuestionarios ya existentes. Habitualmente, la
seleccion de items en un cuestionario se realiza en base a unos
procedimientos estadisticos incluidos en la Teoria Clasica de los Test. Sin
embargo, un peligro de la reduccion de los items de un cuestionario con este

meétodo es una perdida de precision e informacion en la medicion.

Una forma alternativa de seleccionar los items es el analisis de Rasch,
incluido en denominada la Teoria de Respuesta al Item. Permite que los items
seleccionados se distribuyan regularmente y de forma jerarquica a lo largo del
continuo de salud en funcién de su dificultad, lo que puede considerarse una
ventaja del modelo 12, El anélisis de Rasch ha sido propuesto y utilizado en la
elaboracibn de numerosos cuestionarios reducidos tanto especificos como

genéricos de calidad de vida relacionada con la salud*’? 163 169,

Irvine y colaboradores han elaborado un cuestionario constituido por 10
items, denominado Short Inflammatory Bowel Disease Questionnaire “ SIBDQ”
170 reduciendo el cuestionario de calidad de vida especifico para la enfermedad

inflamatoria intestinal denominado Inflammatory Bowel Disease Questionnaire
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“BDQ” de 32 items'®*. Pero debemos recordar que antes de utilizar un
cuestionario desarrollado en otra cultura, se debe realizar el proceso de
adaptacion cultural al idioma en el que éste debe ser utilizado y su validacion
posterior®. Dado que disponemos de un cuestionario traducido al castellano y
debidamente validado®°, la version espafiola del "Inflammatory Bowel Disease
Questionnaire” el cuestionario de calidad de vida CCVEII-36, integrado por 36

items, se decidié en este trabajo la reduccion del mismo.

El cuestionario CCVEII-36, objeto de reduccion, habia sido administrado
a una poblacion de pacientes afectos tanto de colitis ulcerosa como de
enfermedad de Crohn. Las respuestas a los 36 items fueron analizadas
mediante repetidos e independientes andlisis de Rasch, hasta obtener una
escala psicologica con 9 items y otra fisica con 10 items, consistentes
perfectamente con el modelo de Rasch determinado por el dato estadistico
INFIT menor de 1.3. Ambas escalas se combinaron en un cuestionario
preliminar de calidad de vida integrado por 19 items (CCVEII-19).

La decision de reagrupar las escala se realizd6 con la intencién de
obtener una puntuacion total de la calidad de vida. Consideramos suficiente
disponer en la practica clinica diaria de una valoracién global de la calidad de
vida que permita valorar cambios en el estado de salud o respuesta al
tratamiento del paciente mas que un estudio minucioso por dimensiones. A
pesar de que el andlisis de Rasch de los 19 items del CCVEII-19 muestra
algunos de ellos con un INFIT superior a 1.3, debido probablemente a la
presencia de items de ambas dimensiones, el cuestionario mostré una alta
homogeneidad con un alfa de Cronbach de 0.95 para la colitis ulcerosa y la
enfermedad de Crohn, asi como una adecuada separacion de los items a lo
largo del continuo de salud. Esta combinacion estd presente en otros
cuestionarios reducidos como la version reducida del Perfil de Salud de
Nottimghan®®®, integrado también por una escala fisica y otra psicoldgica con
11 items cada una, ademas de una puntuacion total para los 22 items del

cuestionario.

Dado que este cuestionario con 19 items podia suponer todavia ciertas

dificultades para su aplicacion en la practica clinica diaria, con el objetivo de
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obtener un cuestionario con el menor numero posible de items, se realizaron
nuevos analisis de Rasch y reducciones, basadas esta vez en la eliminacién de
aguellos items que mostraban dificultades similares, que eran redundantes,
dado que no aportan nueva informacién. Se obtuvo asi, un cuestionario
definitivo con 9 items agrupados esta vez en una Unica escala. Los items del
nuevo cuestionario reducido CCVEII-9 mantenian una adecuada consistencia
interna, tanto en la colitis ulcerosa como en la enfermedad de Crohn, con un
alfa de Cronbach de 0.90 y 0.91 respectivamente y una adecuada separacion
de los mismos. Estos resultados sugieren que disponemos de un cuestionario
homogéneo, con el menor numero de items posible y que representa de forma

adecuada toda la linea de medida del continuo de salud.

Debemos destacar que la reduccion del cuestionario original, a pesar de
utilizar el modelo de Rasch para identificar la dificultad de cada item, puede
tener algunas limitaciones dado que, la decisién de eliminar uno u otro item,
entre aquellos que mostraban dificultades solapadas, ha sido arbitraria y se ha
basado en la opinibn y experiencia clinica adquirida en nuestro grupo de
poblacion con enfermedad inflamatoria intestinal. Cabria la posibilidad de que
la reduccién realizada por otros autores diera lugar a otra version con algunos

items de contenido diferente, pero de resultados probablemente similares.

Se realizé una transformacion de la puntuacion obtenida con la suma de
los items integrantes de cada cuestionario, mediante la aplicacion del modelo
de Rasch, con el fin de tener una mayor sensibilidad en las puntuaciones
obtenidas en ambos extremos del continuo de salud. La transformacion se
recoge en unas tablas de facil utilizacién, las cuales se pueden adjuntar al

cuestionario.

Con el fin de disponer de una valoracién aproximada de las propiedades
psicométricas de ambos cuestionarios reducidos se estudio la validez y
fiabilidad de forma retrospectiva, basada en las respuestas a los items dada
por la poblaciéon en la que se llevo a cabo la reduccion del cuestionario. Los
resultados sugieren que el cuestionario CCVEII-19 y CCVEII-9 miden aquello
para lo que han sido desarrollados y lo hacen de forma reproducible. Asi

mismo, la correlacion del cuestionario reducido de 19 items (CCVEII-19) como
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el de 9 items (CCVEII-9), con la version original (CCVEII-36) fue en ambos
casos alta, lo cual hace suponer que el resultado de ambos cuestionarios, a
pesar de la reduccion en el nimero de items, es comparable al cuestionario

original.

Por tanto, podriamos disponer de dos cuestionarios reducidos para
valorar la calidad de vida en los pacientes con enfermedad inflamatoria
intestinal, tanto colitis ulcerosa como enfermedad de Crohn. EI CCVEII-19,
permite obtener informacion de forma separada acerca de la dimension fisica y
psicologica del paciente, lo que puede ser interesante en determinadas
circunstancias, probablemente relacionadas mas con la investigacion que con
la asistencia. Por el contrario, el CCVEII-9 nos proporciona una informacion
global pero integrada por los diferentes aspectos o dimensiones de la calidad
de vida del paciente, siendo mas facil y rapida su cumplimentacion y
valoracion. Consideramos que en la practica clinica habitual no es
imprescindible disponer de una informacion por dimensiones de la calidad de
vida de los pacientes, siendo mas adecuado por su simplicidad y por su rapida

y facil utilizacion el cuestionario reducido CCVEII-9.

La validez y fiabilidad de un cuestionario reducido debe ser comprobada,
como en cualquier otro instrumento de nueva creacion, antes de su utilizacion;
incluso aunque el cuestionario original esté previamente validado es necesaria
su administracion a un nuevo grupo de pacientes™®®. Los resultados
preliminares obtenidos en el estudio retrospectivo sugerian que el cuestionario
reducido, con el menor numero de item, cumplia con las propiedades
psicométricas necesarias para su utilizacion. Ello estimuld proseguir la
validacion en un nuevo grupo de pacientes de forma prospectiva para confirmar

de forma adecuada la correcta fiabilidad y validez del cuestionario.

Por ello, el cuestionario CCVEII-9 se administr6 a una nueva poblacién
de pacientes integrada tanto por pacientes con colitis ulcerosa como
enfermedad de Crohn lo mas amplia posible. Se han incluido en ambas
enfermedades pacientes en actividad y en remision clinica, predominando en
cuanto al nimero el grupo de pacientes en remision, de forma similar a la del

cuestionario original y como corresponde a la distribucion natural de la
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enfermedad. Se ha intentado recoger el mayor nimero posible de pacientes en
actividad clinica para disponer de un mayor espectro de graduacion de los
mismos. El porcentaje de enfermos de Crohn en actividad clinica fue mayor
gue en la colitis ulcerosa. La mayoria de los pacientes cuando estaban activos,
tanto en la colitis ulcerosa como en la enfermedad de Crohn, estaban en
actividad clinica leve. Pocos pacientes se encontraban en actividad clinica
grave, motivo por el que se valoraron conjuntamente con los pacientes que se
encontraban en actividad clinica moderada. A pesar de ello y al igual que
sucede en otros trabajos publicados'’®, el grupo de pacientes en actividad

moderada - grave suele ser escaso, sobre todo si se fija un tiempo de inclusion

La validez de criterio del CCVEII-9, determinada mediante la correlacion
de la puntuacion final del cuestionario reducido CCVEII-9 con el cuestionario
original CCVEII-36 fue alta como se esperaba, tanto en los pacientes con colitis
ulcerosa como con enfermedad de Crohn, lo que confirma que la puntuacion
obtenida en el cuestionario reducido es similar y comparable a la obtenida con

el original.

La validez de constructo del CCVEII-9 se establecio analizando la
validez convergente mediante la correlacion entre la puntuacion final del
CCVEII-9 con los indices de actividad clinicos de Rachmilewitz y Harvey-
Bradshaw. En ambos casos la correlacién ha sido superior a 0.5, similar a la
obtenida con el cuestionario original CCVEII-36 administrado en la misma
poblacion. Asi mismo, la puntuacion final del cuestionario CCVEII-9 ha sido
inferior cuanto mayor ha sido el indice clinico de actividad de la enfermedad
tanto en la colitis ulcerosa como en la enfermedad de Crohn, indicando que
cuanto mayor es la gravedad del brote de la enfermedad peor es la calidad de

vida percibida por el paciente.

El cuestionario es capaz de discriminar entre grupos de pacientes con
diferentes grados de actividad clinica (remision o inactivo, activo leve y activo
moderado - grave) tanto en la colitis ulcerosa como en la enfermedad de
Crohn. Los pacientes perciben una menor repercusion sobre su calidad de vida
cuando la enfermedad esta inactiva y mayor cuando la enfermedad estd en

actividad. Al igual que en otros cuestionarios el cuestionario CCVEII-9 es capaz
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de diferenciar de forma significativa entre grupos de pacientes en remision y
actividad leve, asi como entre grupos de pacientes en remision y en actividad
moderada grave, de forma similar al cuestionario original tanto en los pacientes

con colitis ulcerosa como enfermedad de Crohn.

Debemos mencionar que las puntuaciones del cuestionario CCVEII-9 no
diferencian de forma significativa los pacientes que presentan actividad leve de
aguellos con actividad moderada grave, tanto en la colitis ulcerosa como en la
enfermedad de Crohn. Ello podria deberse a dos factores; por un lado, al hecho
de contener menor nimero de items, dado que el cuestionario original en el
estudio de validacion discrimind adecuadamente entre actividad leve y
moderada-grave. Por otro lado, al hecho que la distribucion de los pacientes
entre los diferentes subgrupos de actividad se realiza de forma subjetiva por el

clinico.

A pesar de que todo indica que el cuestionario CCVEII-9 es valido, sirve
para medir aguello para lo que ha sido creado, tanto en los pacientes con colitis
ulcerosa como con enfermedad de Crohn, se ha realizado una validacion
longitudinal del mismo® ©° determinando la sensibilidad del cuestionario para
detectar cambios en el estado de salud de los pacientes por pequefios que
sean. En aquellos pacientes con colitis ulcerosa o enfermedad de Crohn que
durante el estudio han presentado cambio de su estado de salud, el
cuestionario reducido CCVEII-9 fue administrado en las dos ocasiones,
mostrando excelente sensibilidad al cambio en ambos casos con un indice del
tamafno del efecto superior a 0,8, que se considera indicador de buena
sensibilidad®®!. El cuestionario ha sido sensible para detectar cambios en el
estado de salud de los pacientes con colitis ulcerosa y con enfermedad de
Crohn que presentaron mejoria clinica. Durante el estudio ha sido escaso el
ndamero de pacientes que estando en remision clinica han presentado brote de

la enfermedad.

La consistencia interna u homogeneidad del cuestionario CCVEII-9,
determinada mediante el coeficiente alfa de Cronbach, ha sido adecuada tanto
en los pacientes con colitis ulcerosa como con enfermedad de Crohn. El

coeficiente alfa de Cronbach ha sido de 0,95 en los pacientes con colitis
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ulcerosa y de 0,91 en los enfermos de Crohn, aunque ligeramente inferiores a
los obtenidos por el cuestionario original, tanto en el estudio de validacién *°

como el obtenido en la poblacion estudiada.

La reproducibilidad o fiabilidad test-retest del CCVEII-9, valorada en el
grupo de pacientes que permanecieron en remision clinica estable, ha sido
buena tanto en los pacientes con colitis ulcerosa como enfermedad de Crohn.
La correlacién entre la puntuacion final de los dos cuestionarios CCVEII-9
administrados a los pacientes que se encontraban en la misma situacion clinica
de remision ha sido de 0.76 en la colitis ulcerosa y de 0.86 en la enfermedad de
Crohn. Asi mismo, el coeficiente de correlacion intraclase ha sido superior a
0,80 en ambos casos. El resultado obtenido con el cuestionario CCVEII-9
demuestra que es de gran fiabilidad en la colitis ulcerosa y en la enfermedad de
Crohn

El periodo de tiempo escogido en este trabajo para la repeticion del
cuestionario ha sido de dos semanas. Este periodo se ha considerado lo
suficientemente largo para que los pacientes no recuerden las respuestas de la
primera administracion del cuestionario, y lo suficientemente corto para que no
se presenten cambios en el estado de salud de los pacientes que estaban en
remision. Ademas, para confirmar la estabilidad clinica, se administré6 otro
cuestionario con cuatro preguntas que hacen referencia al estado de salud,
descartando aquellos que referian cambios en su estado de salud. Dicho

cuestionario ya ha sido utilizado previamente en otros estudios*®°.

Los resultados del estudio desarrollado en la presente Tesis Doctoral
sobre la elaboracion y posterior validacibn de un cuestionario reducido de
calidad de vida en los pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal
demuestra que el cuestionario reducido obtenido de la versién espafiola del
IBDQ-361° 133 cumple con las propiedades psicométricas de validez y fiabilidad
gue se le exige a cualquier instrumento de medida antes de su utilizacion. Ello
va a permitir disponer de un instrumento, similar al cuestionario original
CCVEII-36, para determinar la calidad de vida en los pacientes con enfermedad

inflamatoria intestinal, pero mas breve, lo que facilita la cumplimentacion por
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parte del paciente y una evaluacién rapida por el clinico durante la practica

asistencial diaria

La incorporacion de la medicion de la calidad de vida a la practica clinica
va a permitir conocer de forma estandarizada la valoracién que el propio
paciente tiene de su enfermedad, de como ésta afecta a su vida diaria, cOmo
los efectos del tratamiento son percibidos por el paciente, monitorizar las
fluctuaciones en el estado de salud de los pacientes y la respuesta al
tratamiento. Todo ello favorece la mejora de la atencién sanitaria ya que
permite mejorar la comunicacion y relacion entre el paciente y el clinico,
identificar y eliminar obstaculos ambientales, promocionar soportes sociales y

ayudas personales.
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VI.- CONCLUSIONES



El CCVEII-9, constituye la version reducida del cuestionario original
de calidad de vida CCVEII-36 con el menor nimero posible de items,

obtenido mediante analisis de Rasch.

El CCVEI-9, dado que posee una excelente correlacion con el
cuestionario original de calidad de vida CCVEII-36, es capaz de
inferir la calidad de vida en los pacientes con enfermedad inflamatoria

intestinal de forma similar al cuestionario original.

El CCVEII-9, dado que se correlaciona bien con otras medidas de
actividad de la enfermedad inflamatoria intestinal, que es capaz de
diferenciar grupos de pacientes en funcion del grado de actividad de
la enfermedad y que es capaz de detectar los cambios clinicos de los
pacientes durante su seguimiento, es valido como instrumento de

medida de la CVRS en la enfermedad inflamatoria intestinal.

El CCVEII-9, dado que posee un contenido homogéneo y es capaz
de reproducir los mismos resultados en diferentes mediciones, es
fiable como instrumento de medida de la CVRS en los pacientes con

enfermedad inflamatoria intestinal.

El CCVEII-9, dado que ha mostrad6 ser valido y fiable en pacientes
con colitis ulcerosa y valido y fiable en los pacientes con enfermedad
de Crohn, es igualmente eficaz como instrumento de medida de la

CVRS tanto en la colitis ulcerosa como en la enfermedad de Crohn.
El CCVEII-9, dado que es breve y de facil evaluacién su utilizacion

permite el estudio de la CVRS de los pacientes con enfermedad

inflamatoria intestinal durante la préactica clinica diaria.
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7. En resumen: el cuestionario reducido de la version espafiola del “
Inflamatory Bowel Disease Questionnaire” Cuestionario de Calidad
de Vida en la Enfermedad Inflamatoria Intestinal (CCVEII-36) es
valido y fiable para medir la CVRS de los pacientes con colitis

ulcerosa y enfermedad de Crohn.
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IX. ANEXO



ANEXO I:

CALIDAD DE VIDA EN LA ENFERMEDAD
INFLAMATORIA INTESTINAL
CUESTIONARIO “CCVEII-36"

Por favor, lea cuidadosamente lo que sigue a continuacion:

En las paginas siguientes se encuentran varias preguntas sobre como se ha
sentido usted durante las Ultimas dos semanas. Por favor, conteste las
preguntas con la maxima sinceridad, no consulte las respuestas con nadie,
conteste simplemente lo que usted crea que mejor se adapta a su situacion.

No deje ninguna pregunta sin contestar.
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1. Con qué frecuencia haido de vientre durante las ultimas semanas ?

NoghrwNhpE

Mas frecuentemente que nunca.

Extremada frecuencia.

Con mucha frecuencia.

Moderado aumento de la frecuencia de defecacion.

Ligero aumento de la frecuencia de defecacion.

Aumento minimo de la frecuencia de defecacion.

Normal, sin ningtn aumento de la frecuencia de defecacion.

2. ¢Con qué frecuencia le ha causado problemas la sensacion de fatiga o
cansancio y agotamiento durante las ultimas dos semanas?

NoghrwNhpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

3. ¢ Con qué frecuencia se ha sentido frustrado, impaciente o inquieto a
causa de su problemaintestinal durante las Gltimas dos semanas?

NoghrwnNpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca
Nunca

4. ¢ Con qué frecuencia se ha visto incapacitado para ir a estudiar o al
trabajo a causa de su problema intestinal durante las ultimas dos
semanas?

Nogo,prwNPE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca

5. ¢Durante cuanto tiempo en las dUltimas dos semanas ha tenido
diarrea?

Nogo,prwNPE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.
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6. ¢Cuantaenergia hatenido durante las ultimas dos semanas?
Ninguna energia.

Muy poca energia.

Poca energia.

Cierta energia.

Bastante energia.

Mucha energia.

Rebosante de energia

NoghrwNhpE

7. ¢ Con qué frecuencia ha estado preocupado ante la posibilidad de
tener que operarse por su problema intestinal durante las ultimas dos
semanas?

Siempre.

Casi siempre.

Bastantes veces.

A veces.

Pocas veces.

Casi nunca.

Nunca

NogohkwhpE

8. ¢Con qué frecuencia ha tenido que aplazar o anular una cita o
compromiso social a causa de su problema intestinal durante las
Gltimas dos semanas?

Siempre.

Casi siempre.

Bastantes veces.

A veces.

Pocas veces.

Casi nunca.

Nunca

Nogk~wnE

9. ¢Con qué frecuencia ha tenido malestar general durante las ultimas
dos semanas?

Siempre.

Casi siempre

Bastantes veces.

A veces.

Pocas veces.

Casi nunca.

Nunca.

Nogh~wnhE

10.¢Con qué frecuencia ha tenido malestar general durante las ultimas
dos semanas?

Siempre.

Casi siempre.

Bastantes veces.

A veces.

Pocas veces.

Casi nunca.

Nunca.

Nogoh~wnhE
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11..Qué dificultad ha tenido, a causa de su problema intestinal, en las
actividades de ocio que le hubiera gustado hacer durante las ultimas
dos semanas?

Nogh~whE

Muchisima dificultad; imposible hacer actividades

Mucha dificultad

Bastante dificultad

Algo de dificultad

Un poco de dificultad

Apenas ninguna dificultad

Ninguna dificultad; mi problema intestinal no ha limitado mis
actividades de ocio

12.¢Qué dificultad ha tenido, a causa de su problema intestinal, en
practicar el deporte que le hubiera gustado durante las ultimas dos
semanas?

NogohkwnhpE

Muchisima dificultad; imposible hacer actividades

Mucha dificultad

Bastante dificultad

Algo de dificultad

Un poco de dificultad

Apenas ninguna dificultad

Ninguna dificultad, mi problema intestinal no ha Ilimitado mis
actividades deportivas

13.¢Con qué frecuencia ha tenido dificultades para dormirse durante las
Gltimas dos semanas?

Nogh~whE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

14.:.Con qué frecuencia ha tenido problemas porque se ha despertado
por lanoche durante las Gltimas dos semanas?

Nogh~whE

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca
Nunca
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15.¢Con qué frecuencia hatenido que tomar pastillas para poder dormir
bien durante las ultimas dos semanas?

NogohkwhpE

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca
Nunca

16. ¢Con qué frecuencia se ha sentido deprimido, lloroso o desanimado a
causade su problemaintestinal durante las Gltimas dos semanas?

NogohkwhpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

17. ¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha tenido que
dejar de asistir a actos sociales porque no habia un lavabo cerca?

Nogo,prwNPE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca

18.En general, ¢ hasta qué punto ha sido un problematener gases
durante las ultimas dos semanas?

Nogo,prwNPE

Un gran problema.

Un problema importante.
Bastante problemaético.
Algo problemético.

Muy poco problematico.
Casi ningun problema.
Ningun problema.

19.En general, ¢ hasta qué punto ha sido un problema durante las ultimas
dos semanas el mantener o llegar al peso que a vd le gustaria?

Nogo,prwNPE

Un gran problema.

Un problema importante.
Bastante problemaético.
Algo problemético.

Muy poco problematico.
Casi ningun problema.
Ningun problema.
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20.Muchos pacientes con problemas intestinales tienen frecuentes
preocupaciones y angustias a causa de su enfermedad. En general ¢
con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas se ha sentido
preocupado o angustiado por llegar a tener cancer?

Nogo,pwh PR

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

21.En general ¢con qué frecuencia durante las altimas dos semanas ha
estado preocupado o angustiado pensando que nunca mas volveria a
encontrarse bien?

NogohkwnhpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

22.En general, ¢con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas se
ha sentido preocupado o angustiado de tener una recaida?

NogohkwhpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

23.¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas hatenido una
sensacion de hinchazén abdominal?

NogohkwhpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.
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24. ¢ Cuantas veces durante las ultimas dos semanas hatenido problemas
de sangrar al ir de vientre?

NogohkwhpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca

25.¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas se ha sentido
avergonzado en publico por olores desagradables o ruidos causados
por sus problemas intestinales?

Nogh~whE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

26.¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha tenido ganas
deir al lavabo sin realmente hacer de vientre?

Nogk~wnE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

27.¢,Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha manchado
accidentalmente su ropa interior?

Nogh~wnhE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

28.¢Con gué frecuencia durante las ultimas dos semanas se ha sentido
enfadado a causa de su problema intestinal?

Nogoh~wnhE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.
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29.¢Con qué frecuencia ha tenido nauseas o ganas de vomitar durante las
Gltimas dos semanas?

NogohkwhpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

30.¢Con qué frecuencia ha tenido mal humor durante las ultimas dos
semanas?

NogohkwhpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca

31.En general, durante las ultimas dos semanas, ¢hasta qué punto su
problema intestinal ha sido un problema para sus relaciones
sexuales?

Nogk~wnE

Un gran problema.

Un problema importante.
Bastante problematico.
Algo problematico.

Muy problematico.

Casi ningun problema
Ningun problema.

32.¢,Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha estado
preocupado o0 angustiado de que sus hijos tengan la misma
enfermedad?

NoghrwhpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca

33.¢Hasta qué punto ha estado satisfecho, contento o feliz con su vida
personal durante las ultimas dos semanas?.

Nogh,~whpE

Muy insatisfecho, infeliz.

Bastante insatisfecho, infeliz.

Algo insatisfecho, descontento.

Algo satisfecho, contento.

Bastante satisfecho, contento.

Muy satisfecho, feliz.

Extremadamente satisfecho, no podria ser mas feliz.
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34.En general, durante las ultimas dos semanas, ¢hasta qué punto ha
sido para Vvd. Un problema el mantener el apetito?

NogohkwhpE

Un gran problema

Un problema importante
Bastante problematico
Algo problemético

Muy poco problematico
Casi ningun problema
Ningun problema

35.En general, durante las ultimas dos semanas, ¢hasta qué punto ha
sufrido trastornos su vida familiar a causa de su problema intestinal?

NogohkwhpE

Muchisimo.
Mucho.
Bastante.
Algo.

Un poco.
Apenas.
Nada.

36.En general, durante las dultimas dos semanas, ¢cuanto le ha
disminuido su resistencia fisica en las actividades diarias (en casa o
en el trabajo) a causa de su problema intestinal?

Nogk~wnE

Muchisimo.
Mucho.
Bastante.
Algo.

Un poco.
Apenas.
Nada
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ANEXO II:

CALIDAD DE VIDA EN LA ENFERMEDAD
INFLAMATORIA INTESTINAL
CUESTIONARIO REDUCIDO “CCVEII-19”

Por favor, lea cuidadosamente lo que sigue a continuacion:

En las paginas siguientes se encuentran varias preguntas sobre como se ha
sentido usted durante las Ultimas dos semanas. Por favor, conteste las
preguntas con la maxima sinceridad, no consulte las respuestas con nadie,
conteste simplemente lo que usted crea que mejor se adapta a su situacion.

No deje ninguna pregunta sin contestar.



1.¢, Con qué frecuencia haido de vientre durante las Gltimas semanas?
Mas frecuentemente que nunca.

Extremada frecuencia.

Con mucha frecuencia.

Moderado aumento de la frecuencia de defecacion.

Ligero aumento de la frecuencia de defecacion.

Aumento minimo de la frecuencia de defecacion.

Normal, sin ningun aumento de la frecuencia de defecacion.

NoghrwNhpE

2. ¢Con qué frecuencia le ha causado problemas la sensacién de fatiga o
cansancio y agotamiento durante las ultimas dos semanas?

Siempre.

Casi siempre.

Bastantes veces.

A veces.

Pocas veces.

Casi nunca.

Nunca.

NoghrwNhpE

3. ¢ Con qué frecuencia se ha visto incapacitado para ir a estudiar o al
trabajo a causa de su problema intestinal durante las ultimas dos
semanas?

Siempre.

Casi siempre.

Bastantes veces.

A veces.

Pocas veces.

Casi nunca.

Nunca.

Nogo,prwN PR

4. ¢ Durante cuanto tiempo en las ultimas dos semanas hatenido diarrea?
Siempre.

Casi siempre.

Bastantes veces.

A veces.

Pocas veces.

Casi nunca.

Nunca.

NoghrwNpE

5. ¢Cuénta energia hatenido durante las tltimas dos semanas?
Ninguna energia.

Muy poca energia.

Poca energia.

Cierta energia.

Bastante energia.

Mucha energia.

Rebosante de energia.

Nogoh,rwhpE
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6. ¢Con qué frecuencia ha tenido que aplazar o anular una cita o
compromiso social a causa de su problema intestinal durante las ultimas
dos semanas?

Nogh~whE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

7 ¢Con qué frecuencia ha tenido malestar general durante las ultimas dos
semanas?

Nogh~whE

Siempre.

Casi siempre
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

8. ¢Con qué frecuencia ha tenido malestar general durante las ultimas dos
semanas?

Nogk~wnE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

9. ¢Con qué frecuencia ha tenido dificultades para dormirse durante las
Gltimas dos semanas?

Nogh~wnhE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

10. ¢ Con qué frecuencia se ha sentido deprimido, lloroso o desanimado a
causade su problemaintestinal durante las Gltimas dos semanas?

Nogoh~wnhE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.
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11. En general, hasta qué punto ha sido un problema tener gases durante
las ultimas dos semanas?

NogohkwhpE

Un gran problema.

Un problema importante.
Bastante problemaético.
Algo problemético.

Muy poco problematico.
Casi ningun problema.
Ningun problema.

12. ¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas hatenido una
sensacion de hinchazén abdominal?

NogohkwhpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

13. ¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas se ha sentido
avergonzado en publico por olores desagradables o ruidos causados por
sus problemas intestinales?

Nogk~wnE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

14. ;Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha tenido
ganas de ir al lavabo sin realmente hacer de vientre?

Nogh~wnhE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

15.¢,Con qué frecuencia ha tenido nauseas o ganas de vomitar durante las
Gltimas dos semanas?

Nogoh~wnhE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.
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16. En general ,durante las ultimas dos semanas, ¢hasta qué punto su
problemaintestinal ha sido un problema para sus relaciones sexuales?

NogohkwhpE

Un gran problema.

Un problema importante.
Bastante problemaético.
Algo problemético.

Muy problematico.

Casi ningun problema
Ningun problema.

17. ¢Hasta qué punto ha estado satisfecho, contento o feliz con su vida
personal durante las Gltimas dos semanas?

NogohkwhpE

Muy insatisfecho, infeliz.

Bastante insatisfecho, infeliz.

Algo insatisfecho, descontento.

Algo satisfecho, contento.

Bastante satisfecho, contento.

Muy satisfecho, feliz.

Extremadamente satisfecho, no podria ser mas feliz.

18. En general, durante las ultimas dos semanas, ¢hasta que punto ha
sufrido trastornos su vida familiar a causa de su problema intestinal?

Nogo,prwNPE

Muchisimo.
Mucho.
Bastante.
Algo.

Un poco.
Apenas.
Nada.

19.En general, durante las ultimas dos semanas, ¢,cuanto le ha disminuido
su resistencia fisica en las actividades diarias (en casa o en el trabajo) a
causade su problemaintestinal?

Nogh~wnhE

Muchisimo.
Mucho.
Bastante.
Algo.

Un poco.
Apenas.
Nada
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ESCALA FISICA



1. ¢ Con qué frecuencia haido de vientre durante las ultimas semanas ?

NoghrwNhpE

Mas frecuentemente que nunca.

Extremada frecuencia.

Con mucha frecuencia.

Moderado aumento de la frecuencia de defecacion.

Ligero aumento de la frecuencia de defecacion.

Aumento minimo de la frecuencia de defecacion.

Normal, sin ningtn aumento de la frecuencia de defecacion.

2. ¢Durante cuanto tiempo en las ultimas dos semanas hatenido diarrea?

3..,.Con

NogarMwNE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

gué frecuencia ha tenido malestar general durante las tltimas dos

semanas?

NogrMwNE

Siempre.

Casi siempre
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

4. ;Con qué frecuencia ha tenido dificultades para dormirse durante las

ultimas

NogokswhPE

dos semanas?
Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

5. En general, hasta qué punto ha sido un problema tener gases durante
las Gltimas dos semanas?

Noohr~wdE

Un gran problema.
Un problema importante.
Bastante problematico.

Algo problematico.

Muy poco problematico.
Casi ningun problema.
Ningun problema.
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6. ¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha tenido una
sensacion de hinchazén abdominal?

NogopwdhpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

7. ¢Con gué frecuencia durante las ultimas dos semanas se ha sentido
avergonzado en publico por olores desagradables o ruidos causados por
sus problemas intestinales?

NoghswNE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

8. ¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha tenido ganas
deir al lavabo sin realmente hacer de vientre?

NoghswnNE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

9. ¢Con qué frecuencia ha tenido nauseas o ganas de vomitar durante las

ultimas
1.
2.
3.
4,
5.
6.
7.

10. En

dos semanas?
Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

general, durante las ultimas dos semanas, ¢hasta qué punto su

problemaintestinal ha sido un problema para sus relaciones sexuales?

Nooh~whE

Un gran problema.

Un problema importante.
Bastante problematico.
Algo problematico.

Muy problematico.

Casi ningun problema
Ningun problema.
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ESCALA PSICOLOGICA



1. ¢Con qué frecuencia le ha causado problemas la sensacién de fatiga o
cansancio y agotamiento durante las ultimas dos semanas?

Nogh~whE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

2.¢, Con qué frecuencia se ha visto incapacitado para ir a estudiar o al trabajo a
causade su problemaintestinal durante las Gltimas dos semanas?

Nogh~whE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

3. ¢,Cuanta energia ha tenido durante las ultimas dos semanas?

Nogo,prwNPE

Ninguna energia.

Muy poca energia.
Poca energia.

Cierta energia.
Bastante energia.
Mucha energia.
Rebosante de energia.

4 ;Con gqué frecuencia ha tenido que aplazar o anular una cita 0 compromiso
social a causa de su problema intestinal durante las ultimas dos semanas?

Nogo,prwNPE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

5. ¢Con qué frecuencia ha tenido malestar general durante las ultimas dos
semanas?

Nogo,prwNPE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.
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6.¢,Con qué frecuencia se ha sentido deprimido, lloroso o desanimado a causa
de su problema intestinal durante las Gltimas dos semanas?

NogohkwhpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

7.¢,Hasta qué punto ha estado satisfecho, contento o feliz con su vida personal
durante las ultimas dos semanas?

NogohkwhpE

Muy insatisfecho, infeliz.

Bastante insatisfecho, infeliz.

Algo insatisfecho, descontento.

Algo satisfecho, contento.

Bastante satisfecho, contento.

Muy satisfecho, feliz.

Extremadamente satisfecho, no podria ser més feliz.

8. En general, durante las ultimas dos semanas, ¢hasta qué punto ha sufrido
trastornos su vida familiar a causa de su problema intestinal?

Nogo,prwNPE

Muchisimo.
Mucho.
Bastante.
Algo.

Un poco.
Apenas.
Nada.

9. En general, durante las ultimas dos semanas, ¢cuanto le ha disminuido su
resistencia fisica en las actividades diarias (en casa o en el trabajo) a causa de
su problema intestinal?

Nogh~wnhE

Muchisimo.
Mucho.
Bastante.
Algo.

Un poco.
Apenas.
Nada
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ANEXO III:

CALIDAD DE VIDA EN LA ENFERMEDAD
INFLAMATORIA INTESTINAL
CUESTIONARIO REDUCIDO “CCVEII-9"

Por favor, lea cuidadosamente lo que sigue a continuacion:

En las paginas siguientes se encuentran varias preguntas sobre como se ha
sentido usted durante las Ultimas dos semanas. Por favor, conteste las
preguntas con la méaxima sinceridad, no consulte las respuestas con nadie,
conteste simplemente lo que usted crea que mejor se adapta a su situacion.

No deje ninguna pregunta sin contestar.



1. ¢ Con qué frecuencia haido de vientre durante las ultimas semanas?
Mas frecuentemente que nunca.

Extremada frecuencia.

Con mucha frecuencia.

Moderado aumento de la frecuencia de defecacion.

Ligero aumento de la frecuencia de defecacion.

Aumento minimo de la frecuencia de defecacion.

Normal, sin ningun aumento de la frecuencia de defecacion.

NogohkwhpE

2.- ¢Con qué frecuencia le ha causado problemas la sensacion de fatiga o
cansancio y agotamiento durante las ultimas dos semanas?

Siempre.

Casi siempre.

Bastantes veces.

A veces.

Pocas veces.

Casi nunca.

Nunca.

NogohkwhpE

3.- ¢Cuanta energia ha tenido durante las tltimas dos semanas?
Ninguna energia.

Muy poca energia.

Poca energia.

Cierta energia.

Bastante energia.

Mucha energia.

Rebosante de energia.

NoghrwnNpE

4.- ;Con qué frecuencia ha tenido que aplazar o anular una cita 0 compromiso
social a causa de su problema intestinal durante las ultimas dos
semanas?

Siempre.

Casi siempre.

Bastantes veces.

A veces.

Pocas veces.

Casi nunca.

Nunca.

Nogo,prwNPE

5.- ¢Con qué frecuencia ha tenido retortijones durante las dos ultimas
semanas?

Siempre.

Casi nunca.

Bastantes veces.

A veces.

Pocas veces.

Casi nunca.

Nunca

Nogo,prwNPE
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6.- ,Con qué frecuencia ha tenido malestar general durante las ultimas dos
semanas?

NogohkwhpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

8.- ¢Con qué frecuencia hatenido nauseas o ganas de vomitar durante las
Gltimas dos semanas?

NogohkwhpE

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

7.- En general, hasta qué punto ha sido un problema tener gases durante las
Gltimas dos semanas?

NogkrwdhpE

Un gran problema.

Un problema importante.
Bastante problemaético.
Algo problemético.

Muy poco problematico.
Casi ningun problema.
Ningun problema.

9.- ¢Hasta qué punto ha estado satisfecho, contento o feliz con su vida
personal durante las Gltimas dos semanas?

NoghkrwdhE

Muy insatisfecho, infeliz.

Bastante insatisfecho, infeliz.

Algo insatisfecho, descontento.

Algo satisfecho, contento.

Bastante satisfecho, contento.

Muy satisfecho, feliz.

Extremadamente satisfecho, no podria ser mas feliz.
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ANEXO |V:

TABLAS DE TRASFORMACION DE LAS
PUNTUACIONES DE CUESTIONARIOS
Y ESCALAS



TABLA DE TRASFORMACION DE PUNTUACION PARA EL
CUESTIONARIO REDUCIDO CCVEII-19

DIRECTA EINAL DIRECTA EINAL DIRECTA EINAL
(sgma de (puntuacion) (sgma de (puntuacion) (sgma de (puntuacion)
items items items

133 100 94 58.7 55 49.3
132 93.0 93 58.5 54 49.1
131 86.2 92 58.2 53 48.8
130 82.3 91 57.9 52 48.5
129 79.6 90 57.7 51 48.3
128 77.6 89 57.4 50 48.0
127 75.9 88 57.2 49 47.7
126 74.6 87 56.9 48 47.4
125 73.4 86 56.7 47 47.1
124 72.3 85 56.4 46 46.8
123 71.4 84 56.2 45 46.5
122 70.6 83 55.9 44 46.1
121 69.8 82 55.7 43 45.8
120 69.1 81 55.5 42 45.4
119 68.4 80 55.2 41 45.0
118 67.8 79 55.0 40 447
117 67.2 78 54.8 39 44.2
116 66.7 77 54.5 38 43.8
115 66.2 76 54.3 37 43.4
114 65.7 75 54.1 36 42.9
113 65.2 74 53.8 35 42.3
112 64.8 73 53.6 34 41.8
111 64.3 72 53.4 33 41.2
110 63.9 71 53.1 32 40.5
109 63.5 70 52.9 31 39.8
108 63.2 69 52.7 30 38.9
107 62.8 68 52.5 29 38.0
106 62.4 67 52.2 28 36.9
105 62.1 66 52.0 27 35.6
104 61.7 65 51.8 26 34.1
103 61.4 64 51.5 25 32.2
102 61.1 63 51.3 24 29.8
101 60.8 62 51.1 23 26.6
100 60.5 61 50.8 22 22.5
99 60.2 60 50.6 21 16.8
98 59.9 59 50.3 20 8.0
97 59.6 58 50.1 19 0.0
96 59.3 57 49.8

95 59.0 56 49.6
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TABLA DE TRASFORMACION DE PUNTUACION PARA EL
CUESTIONARIO REDUCIDO CCVEII-9

DIRECTA FINAL DIRECTA FINAL
(sumadeitems) (puntuacion) (sumadeitems) (puntuacion)

63 100 33 54.2
62 93.1 32 53.5
61 86.3 31 52.9
60 82.3 30 52.2
59 79.4 29 51.6
58 77.1 28 50.9
57 75.2 27 50.2
56 73.6 26 49.5
55 72.1 25 48.7
54 70.8 24 48.0
53 69.6 23 47.2
52 68.5 22 46.3
51 67.5 21 45.4
50 66.5 20 44 .4
49 65.6 19 43.3
48 64.7 18 42.0
47 63.9 17 40.6
46 63.1 16 38.9
45 62.3 15 36.7
44 61.5 14 34.0
43 60.8 13 30.3
42 60.1 12 25.1
41 59.4 11 18.2
40 58.7 10 8.3
39 58.0 9 0.0
38 57.4
37 56.7
36 56.1
35 55.4
34 54.8
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TABLA DE TRASFORMACION DE PUNTUACION PARA LA
ESCALA FiSICA (10 ITEMS)

DIRECTA FINAL DIRECTA FINAL
(sumade items) (puntuacion) (sumade items (puntuacion)

70 100.0 36 46.8
69 90.8 35 46.3
68 82.2 34 45.7
67 77.4 33 45.1
66 74.1 32 44.5
65 71.6 31 43.9
64 69.5 30 43.4
63 67.8 29 42.7
62 66.3 28 42.1
61 64.9 27 41.5
60 63.7 26 40.8
59 62.6 25 40.1
58 61.5 24 39.4
57 60.6 23 38.6
56 59.7 22 37.8
55 58.6 21 36.9
54 58.0 20 36.0
53 57.3 19 35.0
52 56.5 18 33.8
51 55.8 17 32.5
50 55.1 16 31.0
49 54.5 15 29.1
48 53.8 14 26.8
47 53.2 13 23.6
46 52.6 12 18.9
45 52.0 11 9.8
44 514 10 0.0
43 50.8
42 50.2
41 49.6
40 49.1
39 48.5
38 47.9
37 47.4
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TABLA DE TRASFORMACION DE PUNTUACION PARA LA ESCALA
PSICOLOGICA (9 ITEMS)

DIRECTA FINAL DIRECTA FINAL
(sumade items) (puntuacion) (sumade items (puntuacion)

63 100.0 35 55.4
62 93.5 34 53.7
61 86.8 33 53.1
60 82.7 32 52.4
59 79.7 31 51.7
58 77.4 30 51.1
57 75.4 29 50.4
56 73.7 28 49.7
55 72.1 27 49.0
54 70.7 26 48.3
53 69.4 25 47.6
52 68.2 24 46.8
51 67.1 23 46.0
50 66.0 22 45.1
49 65.0 21 44.2
48 64.1 20 43.2
47 63.2 19 42.1
46 62.3 18 40.9
45 61.5 17 39.6
44 60.7 16 37.9
43 59.9 15 35.9
42 59.1 14 33.3
41 58.4 13 29.7
40 57.7 12 24.5
39 57.0 11 17.5
38 56.3 10 7.8
37 55.7 9 0.0
36 55.0
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