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Resumen

En este articulo se revisan estudios recientes que analizan la relacion entre calidad de
vida relacionada con la salud (CVRS) vy la personalidad con la enfermedad inflamatoria
intestinal (Ell). La CVRS es especialmente importante en el caso de las enfermedades
cronicas, ya que el alivio de los sintomas, el retraso en su progresion y las mejoriasen la
calidad funcional son objetivos estratégicos del tratamiento. Algunos estudios muestran
que la CVRS en pacientes con Ell es significativamente mas baja que en la poblacién ge-
neral. Hay pocos estudios que relacionen la personalidad con la Ell y no hay homogenei-
dad en los resultados. Los trastornos de personalidad mas prevalentes en la Ell son el
trastorno de personalidad por evitacion y el trastorno obsesivo compulsivo de la persona-
lidad. Se presentan algunos resultados de un estudio longitudinal que corroboran una
peor CVRS en estos pacientes y la presencia de uno o mas trastornos de la personalidad
en un 57%de la muestra.
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Quality of life and personality in inflammatory bowel disease

Abstract

The present article reviews recent studies analyzing the association between health-
related quality of life (HRQoL) and personality in inflammatory bowel disease (IBD).
HRQoL is especially important in chronic diseases, since the strategic goals of treatment
are to relieve symptoms, delay progression and improve functional quality. Some studies
show that HRQoL in patients with IBD is significantly lower than that in the general
population. Few studies have analyzed the association between personality and IBD and
the resultsare contradictory. The most prevalent personality disordersin IBD are avoidant
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personality disorder and obsessive-compulsive personality disorder. Some results of a
longitudinal study corroborating impaired HRQoL in these patients and the presence of
one or more personality disorders in 57%of the sample are discussed.

© 2009 B sevier Espana, SL. All rights reserved.

Calidad de vida relacionada con la salud
y enfermedad inflamatoria intestinal

Definiciéon y medida de la calidad de vida
relacionada con la salud en la enfermedad
inflamatoria intestinal

Desde hace algunos anos, |os aspectos psicosociales han ad-
quirido una mayor relevancia en la investigacion de los es-
tados de salud de los individuos'2. A esta circunstancia ha
contribuido, entre otros factores, la definicion de salud de
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), que en su con-
greso constitucional en 1948, y afios mas tarde en la confe-
rencia celebrada en Alma-Ata en 1978, no se limita a hablar
de la ausencia de enfermedad sino que se refiere a la salud
explicitamente como presencia de bienestar psicoldégico,
fisico y social.

A partir de ello, se ha ido generando un consenso en la
literatura cientifica acerca de la insuficiencia de los proce-
sos biologicos en si mismos para explicar el estado de salud
percibido por el individuo, para explicar que las alteracio-
nes y complicaciones puramente fisicas no son adecuadas
para evaluar el impacto del trastorno en el paciente, siendo
pues necesario tomar en consideracion aspectos psicosocia-
les y experiencias subjetivas de éste con su enfermedad
para lograr una mas completa comprension y abordaje del
trastorno.

También ha contribuido a esta relevancia de los aspectos
psicoldgicos en la comprension de los estados de salud, la
modificacion de la mortalidad en muchos procesos médicos,
que ha provocado que la medicion de su curso y evolucion
en términos de “cantidad de vida” (porcentaje de mortali-
dad y anos de supervivencia) pase a ser considerada una
medida simplista y reduccionista que debe ser sustituida
por el concepto de “calidad de vida”, de acuerdo con las
tendencias actuales que sugiere la OMS

Concretamente, el concepto de “calidad de vida” puede
traducirse, por una parte, en términos de nivel de bienestar
subjetivo y, por otra, en términos de presencia o ausencia
de indicadores estandar méas o menos obj etivosde lo que las
personas tienden a considerar como una “buena vida”. Y,
mas especificamente, la calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS) integra elementos fisicos, socialesy psicolégi-
cosde lavida de los pacientes, determinados e influidos por
las experiencias, creencias, expectativas del individuo en
situacion de salud y modificadas por el padecimiento de una
enfermedad?.

Esta sustitucién de la idea de cantidad por la de calidad
de vida es especialmente importante en el caso de las en-
fermedades cronicas donde el alivio de los sintomas, el re-
traso en su progresion y las mejorias en la capacidad funcio-

nal se convierten en los principales objetivos estratégicos
de la terapéutica en sustitucion de la curacion.

Por lo que se refiere especificamente al tracto digestivo,
las patologias digestivas que aparecen ligadas en mayor me-
dida con el bienestar psicoldgico de quienes las presentan
serian*: globo faringeo, seudodisfagia, dispepsia no ulcero-
sa, Ulcera péptica, sindrome de colon irritable y enfermeda-
desinflamatorias del intestino (enfermedad de Crohn [EC] y
colitisulcerosa [CU]). En el curso de la enfermedad inflama-
toria intestinal (Ell) influyen multiples factores: la CVRS la
familiay la cultura del paciente, los acontecimientosvitales
recientes, la actividad de la enfermedad, la sintomatologia,
la personalidad y la patologia psiquiatrica comérbida, las
estrategias de afrontamiento y el apoyo social.

Para evaluar la CVRS se utilizan diferentes instrumentos
de medida, que se incluyen en 2 grandes grupos; losinstru-
mentos genéricos y los especificos. Los cuestionarios gené-
ricos tienen como objetivo principal evaluar la CVRS tanto
en la poblacién general como en grupos especificos de pa-
cientes. Las preguntas representan multiples dimensiones o
areas de afectacion. Su principal ventaja es que se puede
comparar la CVRS de pacientes con diferentes enfermeda-
des. B principal inconveniente es que si se aplica a un gru-
po especifico de pacientes pierden especificidad, siendo
dificil de valorar el peso especifico que la enfermedad tiene
en la afectacién de la CVRS. Los instrumentos genéricos de
medida mas utilizados para evaluar la CVRS son: el Short
Form-36, Sckness Impact Profile, EuroQoL 5D, Nottingham
Health Profile. Los cuestionarios especificos de calidad de
vida se disefian pensando en un grupo de poblacién o en una
patologia especifica. Las preguntas se generan a partir de
los problemas o preocupaciones concretos referidos a una
enfermedad (como asma, apnea del suefio o Ell), o una po-
blacion concreta (mujeres), o para valorar un farmaco es-
pecifico. La principal ventaja respecto a los instrumentos
genéricos es su alta especificidad para la afeccion concreta,
pero en cambio no permiten comparar el impacto en la ca-
lidad de vida de 2 enfermedades diferentes, dado que en-
tonces se han de utilizar instrumentos de medida diferen-
tes. Los cuestionarios especificos mas utilizados en
patologiasdigestivas son: Inflammatory Bowel Disease Ques-
tionnaire (IBDQ), Rating Form IBD patients concerns, Cleve-
land Clinic IBD Scale, Quality Life Index for pediatric IBD.

Algunas evidencias generales

Algunos estudios publicados recientemente muestran que
las puntuaciones obtenidas de CVRSen pacientes con Ell son
significativamente mas bajas que en poblacién general®’,
que la CVRS en pacientes con Hll es significativamente me-
jor que en otras enfermedades crénicas como dolor crénico,
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esclerosis lateral amiotrofica o artritis reumatoide®'® y que
la actividad y severidad de la Ell se correlaciona con una
peor calidad de vida*1%-4,

Algunos estudios muestran resultados dispares sobre una
peor calidad de vida en pacientes con EC que con CU, aun-
que un mayor nimero de estudios asi lo indican®.

Entre los aspectos psicosociales mas relevantes en la Ell
estan las preocupaciones que muestran los pacientes, las
principales son': pérdida de energia como resultado del
proceso inflamatorio, la anemia y la medicacion; falta de
control a causa de la variabilidad en la naturaleza y el curso
de la enfermedad; cambio en la imagen corporal debido a
la medicacion o a la cirugia; miedo a padecer cancer y sen-
timientos de soledad como resultado de las implicaciones
fisicas y psicoldgicas de la enfermedad; sentimientos de
culpabilidad por no poder llevar una vida “normal” y las
consecuencias que tiene en las personas de su entorno; di-
ficultad en el desarrollo de una actividad laboral; senti-
mientos de inferioridad o malestar a la hora de hablar de su
enfermedad en el ambito social, lo que hace que en la ma-
yoria de las ocasiones la persona evite hablar del tema;
falta de informacién debida a que la etiologia sigue siendo
desconocida, los sintomas y el curso no son homogéneos, y
el tratamiento no es totalmente efectivo.

Impacto de la enfermedad en la calidad de vida

Por otra parte, los principales estudios que evaltan el im-
pacto que tiene la enfermedad en la calidad de vida de los
pacientes con Ell muestran que todas las dimensiones estan
afectadas. Uno de estos estudios es el de Casellas et al™ en
el que ademas se concluye que los sujetos punttdan signifi-
cativamente mas alto en la dimensién social. Otros estudios
muestran puntuaciones significativamente mas bajas en la
dimensién sistémica (fatiga, pérdida de energia, sentirse
mal, alteracionesdel suefio) y otrosen la emocional (depre-
sion, ansiedad).

Variables relacionadas con una mejor calidad
de vida

En general, los diferentes estudios revisados>3*'® muestran
que las variables que predicen una mejor calidad de vida en
la Ell son:

—H sexo. Las mujeres, en general, muestran una peor ca-
lidad de vida que los varones.

—Nivel socioeconémico. La clase social baja muestra una
peor CVRS Losbrotes de la enfermedad suponen cambios
en lavida laboral y, por tanto, econémica del paciente.

—Nivel educativo. Una escasa formacién correlaciona con
una menor CVRS

—Factores psicologicos. La depresion, el estrésy la ansie-
dad son factores de peor pronéstico sobre la CVRS

—Estrategias de afrontamiento. Las estrategias de afronta-
miento efectivas ayudan a un mejor ajuste a la enferme-
dad y a una mayor satisfaccién.

—Factores dependientes de la enfermedad. Actividad de
ésta, necesidad de hospitalizacién.

—Brotes de la enfermedad. Es el factor que mejor predice
una peor CVRSen la Ell.

Personalidad en la enfermedad inflamatoria
intestinal

Rasgos de personalidad asociados a la enfermedad
inflamatoria intestinal

Hay pocos estudios que relacionen la personalidad con la Ell.
Los primeros estudios relacionaban viejos conceptos como
altos niveles de dependencia, hipocondria, rigidez, neuroti-
cismo, agresion y hostilidad con una peor CVRSen la HI'"-8,

Otros estudios mas recientes sefialan la alexitimia y el
neuroticismo como los 2 rasgos mas cominmente asociados
ala EII'*%, Otros estudios serialan diferencias de personali-
dad entre pacientes con CUy EC?, y describen a los pacien-
tes con CU como ordenados, puntuales, limpios, timidos e
inhibidos a la hora de expresar sus emociones. En cambio,
otros estudios no encuentran ninguna relacion entre perso-
nalidad y CVRSen pacientes con ElI%.

Trastornos de personalidad en la enfermedad
inflamatoria intestinal

No hay estudios rigurosos con instrumentos estandarizados.
La hipotesis mas plausible seria que los trastornos de perso-
nalidad que mas prevalecen en la Ell son:

—H trastorno de personalidad por evitacion: se caracteriza
por un patrén general de inhibicién social, sentimientos de
inferioridad e hipersensibilidad a la evaluacién negativa.

—H trastorno obsesivo compulsivo de la personalidad: se
caracteriza por un patrén general de preocupacion por el
orden, el perfeccionismo y el control, a expensas de la
flexibilidad y la eficiencia.

Es de vital importancia seguir investigando sobre la rela-
cion entre trastornos de personalidad y Ell.

Resultados de calidad de vida y personalidad
en la enfermedad inflamatoria intestinal en
Mallorca

B trabajo que a continuacion se presenta forma parte de un
estudio masamplio en el que, ademasde la calidad de vida,
se evallan aspectos psicosociales, psicopatolégicos y de
personalidad en pacientes con Ell y se intentan superar al-
gunos de los problemas metodol6gicos planteados anterior-
mente.

Con el objetivo de evaluar la calidad de vida de estos
pacientes de acuerdo con la evoluciéon del cuadro y las
eventuales caracteristicas psicopatoldgicas, se disefid un
estudio longitudinal que examind durante 1 afio la evolu-
cion de un grupo de pacientes con Ell. B estudio longitudi-
nal se ha realizado en 3 fases.

—Fase I: evaluacion basal. S estudian pacientes remitidos
al servicio de digestivo para su proceso diagnéstico. No
conocen el diagnéstico ni el alcance de la patologia.

—Fase Il. Pacientes con diagnoéstico de Ell confirmada reva-
luados a los 3 meses de la enfermedad (el diagnosti-
co?.
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—Fase lll. Pacientes con diagndstico de Ell confirmada reva-
luados al afo de evolucién de la enfermedad.

Al tratarse de una investigacién méas amplia que la pre-
sentada en este capitulo, losinstrumentos utilizados en ella
son también variados. Nos limitaremos a describir en este
apartado aquellos que han sido utilizados para el presente
andlisis.

A. §F-36. Desarrollado inicialmente para su uso en el Me-
dical Outcomes Sudy, consta de 36 items que cubren 8 di-
mensiones del estado de salud y proporcionan un perfil de
éste. Para cada dimensién los items se codifican, agregan y
transforman en una escala con un recorrido desde el 0 (peor
estado de salud) al 100 (mejor estado de salud). B cuestio-
nario no fue disefiado para generar un indice global, sin em-
bargo permite el calculo de 2 puntuaciones resumen me-
diante lacombinacién de laspuntuacionesde cadadimension,
una que sumariza el estado de salud fisica y otra el estado de
salud mental. Su contenido, que incluye tanto salud fisica
como mental, su robustez psicométrica y su relativa simpli-
cidad hacen que esta escala de calidad de vida sea una de las
mas utilizadas en estos momentos, incluso en la EI, y de la
cual se dispone de una version espafola validada.

B. Los indices utilizados para evaluar la actividad clinica
en la Hll son:

—indice de Truelove-Witts. Este indice cualitativo ordinal
ofrece 3 categorias de gravedad de la CU-leve, moderada
y grave, y a pesar de que no ha sido validado en su capa-
cidad pronodstica, la sencillez de las variables que utiliza
lo convierte en uno de los mas empleados en la CU.

—Iindice de CDAI. Es un indice para la valoracién de la acti-
vidad clinica de la EC, disefiado mediante técnicas de
regresion multiple, cuantitativo, que incluye 8 variables
independientes y una variable dependiente.

C. SBDQ (Short Inflammatory Bowel Disease). Instrumen-
to especifico para evaluar la calidad de vida en estos pa-
cientes. S trata de la forma reducida del D. IBDQ. Es un

100

[ Antes diagnostico B3 meses [1 afio

Salud mental

Salud fisica

Figura1 Resultados SF36.

cuestionario de 10 items, con una puntuacion Likert de 1 a
7, que se puede administrar en 5 min y permite identificar
cambios en |a calidad de vida de los pacientes con Ell.

E. SCID-II. Instrumento que evalla los trastornos de per-
sonalidad DSWHIV.

La muestra del estudio se compone de 18 sujetos (11 va-
rones y 7 mujeres) evaluados en 3 fases diferentes y son
pacientes con sospecha de Ell remitidos para el estudio al
Servicio de Digestivo del Hospital Son Dureta de Palma de
Mallorca. La edad media de la muestra es 34,9 afios.

Resultados

Con relacion a los trastornos de personalidad, los resultados
obtenidos muestran que un 57%de la muestra presenta 1 o
mas. Entre ellos, el mas habitual es el trastorno de perso-
nalidad por evitacién (37%) seguido por el trastorno de per-
sonalidad por dependecia (279 y el trastorno de personali-
dad obsesivo-compulsivo (18%.

Respecto a la calidad de vida, los resultados del trabajo

100+

80

60+

40+

20

Figura 2 Resultados S=-36 (dimen-
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Salud
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Rol fisico Dolor
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sion fisica).
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Figura4 Calidad de vida SBDQ.

apuntan todos hacia la misma direccién. Amedida que evo-
luciona la enfermedad, los indices de calidad de vida mejo-
ran (fig. 1).

En los resultados de los indices de salud fisica y salud
mental del S--36, se observa como ambas puntuaciones me-
joran a los 3 meses y al afo, aunque las diferencias en las
medias, obtenidas mediante un disefio de medidas repeti-
das no paramétrico (utilizando la prueba estadistica de
Friedman), no son significativas (fig. 2).

Losresultados relativos a las 4 dimensiones que integran el
indice de salud fisica muestran que, excepto en lo relativo a
la percepcidn de salud general, cuyo indice desciende al cabo
de 1 ano, las otras 3 dimensiones evolucionan de manera si-
milar. Durante los 3 primeros meses se produce un cambio
positivo (esta vez si significativo: rol fisico y dolor) (fig. 3).

La evolucién de las 4 dimensiones que integran la salud
mental essimilar. Los indices de calidad de vida mejoran en
todas ellas excepto en el rol emocional (fig. 4).

De manera similar a los resultados obtenidos mediante un
instrumento genérico de medicion de la calidad de vida, los
indices de calidad de vida obtenidos mediante un instrumento

100
80
60+
40+
20
0 T T ]
Vitalidad Funcién social Rol emocional Salud mental
[ Antes diagnostico B3 meses [J1 afio Figura 3 Resultados SF36 (dimen-
sion mental).
@ Antes diagnéstico M3 meses 11 afio E Antes diagnéstico M3 meses [1 afio
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30 0,5

0 1
20+ Actividad El
104
Figura5 Actividad de la enfermedad inflamatoria intestinal.
—
SIBDQ
especifico, el IBDQ, mejoran a medida que avanza el tiempo,

aunque las diferencias tampoco son significativas (fig. 5).
Finalmente, sefialar que la actividad de la Ell decrece a
lo largo del afo estudiado.

Conclusiones

Entre las conclusiones mas relevantes de este estudio ca-
bria senalar las siguientes:

—La calidad de vida mejora a medida que avanza la Ell.

—La evolucion parece sefialar que la diferencia estaria en
los primeros meses de |a enfermedad. Los dias o semanas
previos al diagndstico parecen generar importantes pro-
blemas a los pacientes que tras pocos meses parecen
adaptarse.

—La relacién calidad de vida-actividad de la Ell es inversa.
Alo largo del afo la calidad de vida mejora de manera
progresiva mientras que los indices de actividad de la Ell
descienden.

—La percepcién positiva de salud general disminuye.

Aunque la muestra estudiada es pequefia y no permite
realizar comparaciones en funciéon de variables, como el
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género o el tipo de Ell, los estudios longitudinales parecen
ofrecer datos y resultados mas globales que los estudios
tranversales. Ademas, la medicién de la calidad de vida
antes del diagnéstico y, por tanto, del conocimiento por
parte del paciente de las consecuencias de la enfermedad
parecen mostrar también detalles importantes respecto a
este tipo de patologia que otro tipo de disefio no podria
ofrecer.
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