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“La salud no lo es todo pero sin ella,

todo lo demas es nada”

Schopenhauer
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RESUM

En els Ultims anys la colitis ulcerosa ha patit un increment en la seva
prevalenca a ligual que també s’han obtingut més coneixements sobre la
malaltia. Un dels aspectes importants d’aquesta és la qualitat de vida en els
malalts que la pateixen partint de [l'existéncia d’un seguit de factors
desencadenats per la malaltia que provoquen un fort impacte en la seva
qualitat de vida i per tant un canvi tant en I'ambit personal com en 'ambit social.
Aquest fet, dona lloc a que sigui imprescindible avaluar la qualitat de vida
percebuda dels malalts i coneixer els factors que influeixen de forma més
rellevant per tal de millorar-la.

L’objectiu d’aquest estudi és avaluar la qualitat de vida percebuda d’aquests
malalts, i relacionar-la amb les variables sociodemografiques, cliniques i
laborals i diversos factors que hi influeixen. La poblacié d’estudi seran els
malalts de colitis ulcerosa de la comarca d’Osona visitats pel Consorci
Hospitalari de Vic en els anys 2013-2014. Per a l'avaluacié de la qualitat de
vida s’emprara metodologia mixta, quantitativa i qualitativa. Els instruments que
s’utilitzaran en l'estudi quantitatiu seran un questionari ad-hoc i el questionari
IBDQ-32. En la metodologia qualitativa es formaran grups de discussi6 als que

se’ls hi passara una entrevista grupal semiestructurada.

L’analisi de dades quantitatives es portara a terme mitjancant el paquet
informatic SPSS 20 i per les dades qualitatives s’utilitzara el programa N-vivo
10 per analitzar el discurs dels participants establint categories i codis fins a

saturar la informacié

Els resultats d’aquest estudi ens serviran per tenir una informacié més amplia
de la seva percepcio de qualitat de vida i quin son els factors que influeixen de
manera meés important en aquesta i aixi poder detectar les necessitats dels

pacients i millorar I'atencié a aquests malalts.

PARAULES CLAU: Colitis ulcerosa; Qualitat de vida; Adaptacio psicologica;
Infermeria; Malaltia inflamatoria intestinal.
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ABSTRACT

In the last years ulcerative colitis has suffered an increase in its prevalence in
the same way that more knowledge about this disease has been obtained. One
of the more important aspects of this disease is the quality of life of the patients
who suffer it, due to the existence of a number of originators factors of the
disease that cause a strong impact on their quality of life and, therefore, a
change in personal and social level. This fact makes essential the evaluation of
the perceived quality of life of patients and, in order to improve it, knows the

factors that influence.

The aim of this study is to evaluate the perceived quality of life of these patients,
and relate it with sociodemographic, clinical and labor variables, and various
factors that influence on it. The study population will be patients who suffer
ulcerative colitis in Osona visited by Consorci Hospitalari de Vic in the years
2013-2014. Mixed, quantitative and qualitative methodology will be used for the
evaluation of the quality of life. The instruments that will be used in the
quantitative study will be ad-hoc and IBDQ-32 questionnaires. In qualitative
methodology will be created discussion groups in which people will answer a

semistructured interview.

The analysis of quantitative data will be conducted using SPSS 20 package and
for qualitative data will be used N-vivo 10 program to analyze the speech of the

participants establishing categories and codes till saturate the information.

The results of this study will help us to have a more comprehensive perception
of their quality of life and which are the factors that influence on it, and in this
way, be able to identify the patients’ needs and improve the attention to those
patients.

KEY WORDS: Colitis, Ulcerative; Quality of life; Coping Behavior; Nursing;
Inflammatory bowel disease.
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1. MARC TEORIC

La colitis ulcerosa €s una patologia intestinal la qual provoca un fort impacte en
la qualitat de vida percebuda dels malalts que la pateixen i com a consequencia

sorgeixen un seguit de necessitats en les quals infermeria té un rol important.

1.1COLITIS ULCEROSA

La colitis ulcerosa és una malaltia intestinal cronica caracteritzada per la
inflamacio de la mucosa que s’inicia al recte i que generalment es va expandint

fins a poder arribar afectar el colon en la seva totalitat (1).

Es considerada una de les principals malalties inflamatories intestinals
juntament amb la malaltia de Crohn, que si les contrastem, es diferencien
principalment pel fet que la colitis ulcerosa es limita al colon i la inflamacio

nomeés afecta la mucosa (2).

1.1.1 Epidemiologia

La major prevalenca igual que també la major incidencia es troba al
nord d’Ameérica i al Nord d’Europa. S’observa en els dos continents una
prevalenca de 90 a 505 casos per a 100.000 persones i una incidéncia
de 24,3 persones per cada 100.000 habitants a I'any a Europa i de 19,2
a Ameérica (2). Segons un estudi del 2012 (1) la incidéncia ha augmentat
en els paisos industrialitzats, la qual cosa ens esta indicant que els
factors ambientals poden tenir una importancia significativa en aquesta
malaltia. Si observem la prevalenca en aquest estudi és de 156 a 291
casos per 100.000 habitants i la incidéncia es troba entre 9 i 20 casos
per cada 100.000 habitants I'any també referint-se el nord d’América i
d’Europa com en l'estudi citat anteriorment la qual cosa ens indica que
en curt periode de temps en aquestes dues zones ja ens han augmentat
de manera significativa les dues variables.

Pel que fa referéncia a I'edat trobem dos pics d’incidéncia, un d’ells
entre els 15-30 anys i un altre menor que I'anterior entre els 50-70 anys,
tot i aixi pot aparéixer en qualsevol edat. En referéncia al sexe afecta

indistintament a homes i dones (1, 2).
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1.1.2 Etiologia

Tot i que la causa concreta de la malaltia és desconeguda si que es sap
gue els factors immunologics, genetics i ambientals contribueixen en
ella, es pot considerar que la malaltia consisteix en una resposta
immunologica exagerada en pacients amb predisposicidé genética davant
de factors ambientals. (3)

Es pot considerar que és un trastorn immunitari, ja que hi ha un desordre
en les respostes immunitaries de les persones predisposades
genéticament, en estudis recents del genoma s’han identificat diversos
focus associats a les malalties inflamatories intestinals (2). Igual que
també, referint-se als factors genétics, s’ha observat que historia en la
familia de malalties d’aquest tipus és el factor de risc independent més
important, principalment quan es tracta de familiars de primer grau, tot i
no considerar-se una patologia hereditaria. (1, 3)

En referéncia als factors ambientals, i com s’ha comentat anteriorment,
la incidéncia en els paisos industrialitzats és major, per tant, sera major

en els paisos desenvolupats i sobretot en les zones urbanes (1).

1.1.3 Fisiopatologia

La barrera epitelial del colon esta coberta per una capa de mucosa la
qual impedeix l'intercanvi dels microorganismes amb les cél-lules de
'hoste, en els malalts de colitis ulcerosa aquesta capa de mucosa esta
disminuida la qual cosa provoca que no hi hagi una bona barrera fisica i
hi hagi un augment de la permeabilitat provocant un augment en la
captacié d’antigens. Tot i aixi, es desconeix si aquesta alteracio
precedeix la colitis ulcerosa. (1)

Per altra banda, normalment també existeix un equilibri entre la
immunitat de la mucosa i la flora aconseguint aixi una resposta
adequada als agents patogens, per0 quan existeix la colitis ulcerosa hi
ha una ruptura entre aquest equilibri homeostatic i es produeixen
respostes immunitaries en contra de bacteris no patologics, és a dir, el

nostre sistema immunitari generalment ens protegeix de les infeccions
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pero en aquest cas ataca als teixits sans produint-ne lesions (ulceres) (1,
3).

En referéncia al reconeixement dels antigens, trobem un augment de les
cél-lules dendritiques per la qual cosa augmenta el nombre que en
circulen augmentant l'activitat de la malaltia, ja que tenen especial

importancia en el procés inflamatori (1).

1.1.4 Diagnostic

El diagnostic es realitza a través de I'avaluacié clinica i es confirma

mitjancant un seguit de proves diagnostiques objectives.

En primer lloc, hi ha un seguit de simptomes per identificar la malaltia

que son principalment: (2, 3)

- Deposicions liquides.

- Recte sagnant.

- Urgencia fecal.

- Dolor abdominal (generalment lleu).
- Cansament.

- Falta de gana.

- Perdua de pes.

- Febre.

A més a més, també poden presentar manifestacions extra intestinals
(1), les més importants d’aquestes ultimes son colangitis esclerosant i
inflamacio de les artropaties. D’altres manifestacions es podrien trobar

en la pell, els ulls o els ossos (2).

Seguidament, en referéncia a les proves diagnostiques, es troba
'endoscopia, a través de la qual es pot veure I'afectacié del colon i la
gravetat, una de les classificacions més utilitzades és la de Montreal, la
gual es divideix segons extensio o segons severitat (2) i que es descriu a
continuacio (4).

» Segons extensio:

e E1 (proctitis ulcerativa): inflamacié que es limita al recte.
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e E2 (colitis esquerre): inflamacié limitada a I'angle esplenic.

e E3 (pancolitis): inflamacio estesa fins a proximal a l'angle
esplénic.

» Segons severitat:

e SO (remissi6): no simptomes.

e S1 (lleu): 4 o menys deposicions al dia (amb o sense sang),
abséncia de simptomes sistemics, marcadors inflamatoris
normals.

e S2 (moderada): 4 deposicions al dia, minims simptomes
sistemics.

e S3 (severa): 6 0 més deposicions amb sang al dia, pols = 90x’,
temperatura = 37,5 °C, hemoglobina < 105 g/L, sedimentacio

globular = 30 mm/h.

Per altra banda, una altre classificacio de la malaltia és la que ho fa

segons l'index d’activitat (SCCAI) (5) i és la seguent :

A AR Lll:l PR AT :\I I,“‘_.I':': ,I

) - Eucelentz | 0

10 o 0 | lwis | 3 ' .
[ f N 0 ) A Fuenc {

4|2 ,‘,‘H 0 | ogr | g | el | 2| modm i .
VR o © | otoenca | 3| Mils | 3 o .
! Yl Mmoo

Figura 1: Classificacio segons l'index d’activitat (SCCAI) (3)

Segons Conrad et al. (2) també trobem la colitis fulminant que es
caracteritza per més de 10 deposicions al dia amb anemia i dilatacio del
colon en les radiografies d’abdomen és signe de megacolon toxic.

A més a més de I'endoscopia, també es porta a terme un examen
histologic i sanguini per detectar marcadors inflamatoris o signes de

malnutricio (2).
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1.1.5 Historia natural de la malaltia
La malaltia es caracteritza per periodes de remissio i altres de

recaiguda, és a dir, per brots. A la figura 2 es poden observar les fases

de la malaltia.

Tratamiento de induccion

I
=
= £
F@ —— Respuesta al
= tratamiento
=
=X
RECAIDA
= REMISION
=
=
2= Tratamiento de mantenimiento
=
]
=
=

Tiempo

Figura 2: Fases de remissid i brot (3).

En el moment del diagnostic la majoria dels pacients d’'un estudi
presentaven la malaltia en una fase lleu 0 moderada i menys d’'un 10%
presentaven una fase severa.

Segons el mateix estudi de 1161 pacients un 50% van estar en remissio
o amb fase lleu després dels primers 10 anys de seguiment; un 57% la
malaltia havia presentat un curs intermitent i un 18% havia presentat una
activitat continua (1).

Sobre I'extensié del colon, en el moment del diagnostic entre 30-50%
presentaven E1, entre un 20-30% EZ2, i sobre un 20% pancolitis.
L’extensio del colon és un dels factors més importants per determinar el
curs de la malaltia igual que també la gravetat sol anar relacionada amb
aguesta. A més a meés, també és un factor predictor de la possible

cirurgia o del cancer de colon (1).

1.1.6 Tractament
A causa de l'evolucié en el tractament de la colitis ulcerosa, aquest ja no

es limita a la patologia en si sind que és més exigent i busca una millora
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en la qualitat de vida dels pacients, prevenint els ingressos hospitalaris i
la cirurgia igual que també intentant que els episodis de remissié clinica
siguin de llarga durada, buscant la curacié de la mucosa i impedint la
discapacitat (1).

Pel que fa al tractament farmacologic no és el mateix per a tothom sino
que s’ha d’adaptar a les necessitats de cada pacient segons l'activitat de
la malaltia i el grau d’implicacio del colon. Tot i aixi, el tractament
consisteix basicament en la mesalazina, corticoesteroides,
immunosupressors i anticossos monoclonals (1). A la Figura 3 s’observa

I'algoritme del tractament de la colitis ulcerosa.

A B
Moderate Severe
h 4
Distal o left-sided | | Extengivi | Oval mesalazine Admit patient to hospital to receive
¢ i 2.4-4-8 gfdstopical intravenous corticostenaids
Topical mesalazine Oral mesalazine Fluid and electrolyte replacement
1-4qgfd 2-4-4-8 g'd=topical Subcutaneous heparin
Mutritional support
Additional Moroid anticholinengic
w Mmeasures or narcotic drugs
Stool cultures
Mesalazine e Response? Sigmoidescopy with biopsies
maintenance Taper steroids Ewvaluate after (exclude cytomegalovirus)
oralstopical 3-5 days
No
Mesalazine Oral corticosteroids
maintenance 40-60mg/d
oral+topical
% ¥ v ¥
Infliimab 5 mglkg Ciclaspari Surgery
[O=2=6 weaks) 2 my/kg intravenously
Assess after first dose 5-10 mg/kg orally
Taper stercids fes - [200-200 ngimL|/48-72 b
& |

o
of stend
dependancy

Azathioprine 2.5 mofkg

No
o)
and/or “Infliximab 5 mglkg
i, 2, B weeks) or

*Adalimumab 160-80 mg Infliximaly 5 mafla/8 weeks Azathioprine 2-5 mg/kg
subcutaneous sazathioprine 2.5 mg'kg +masalazine

Figura 3: Algoritme del tractament de la colitis ulcerosa (1).

1.2QUALITAT DE VIDA EN LA COLITIS ULCEROSA

La qualitat de vida segons 'OMS és “estat de benestar complert, fisic,
mental i social, i no només I'abséncia de malaltia o incapacitat” (6).

La colitis ulcerosa és una malaltia que comporta tot un seguit de canvis
en multiples dimensions, principalment en les fases de brot, per aquest

motiu és important mesurar la seva qualitat de vida, ja que esta afectada
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sempre tot i que millora amb un tractament efica¢. Segons Jaghult et al.
(7) la pitjor qualitat de vida es detecta en les persones amb menys anys
de diagnostic de la malaltia, moment en el qual possiblement I'activitat
d’aquesta és major i falta 'ajustament del tractament farmacologic.

Tot i que la seva mesura resulta dificultosa degut a la subjectivitat del
concepte, hi ha varis instruments de mesura pero els més utilitzats sén
les entrevistes i els questionaris (6). Entre aquests ultims, el que
coincideix com a mesura en la majoria dels estudis revisats és el
Inflammatory Bowel Disease Questionnarire (IBDQ) ja sigui en la seva
versié completa o de forma més reduida, com seria el cas de la versio
IBDQ-32 validada en llengua espanyola (8). Aquest és un questionari
gue avalua la qualitat de vida de les malalties inflamatories intestinals i
ha resultat ser més util que els que ho fan de forma general. Consta de
guatre dimensions que sén: simptomes intestinals, simptomes sistemics,
aspectes socials i aspectes emocionals (9).

El fet d’utilitzar instruments per mesurar la qualitat de vida dels pacients,
permet objectivar I'impacte subjectiu de la malaltia igual que també
descobrir altres necessitats que amb la valoracié médica objectiva no es

poden apreciar (6).

1.2.1 Aspectes sociodemografics
Hi ha diversos estudis que relacionen la importancia dels aspectes
demografics amb la qualitat de vida dels pacients mirant la correlaci6 de
diversos questionaris amb el IBDQ i coincidint en qué aquests aspectes
afecten de manera significativa. L’estudi de Machado De Souza et al. (9)
gue estableixen una correlacio entre el IBDQ, un questionari de mesura
de I'activitat de la malaltia i el SF-36 (consta de vuit dimensions: funcions
fisiques, limitacions el rol degut a la salut fisica, dolor corporal,
percepcions de salut, vitalitat, funcions socials, limitacions en el rol degut
a problemes emocionals i salut mental), arriben a la conclusié que la
colitis ulcerosa afecta de manera significativa la qualitat de vida dels
pacients tan en les funcions fisiques, socials com les emocionals,
demostrant també que les variables sociodemografiques i la morbiditat

afecten aquesta. Suggereixen que els aspectes psicosocials tenen una
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especial importancia i que encara queden aspectes per estudiar en
aquest ambit explicant que la majoria dels subjectes de 'estudi associen
l'inici dels simptomes dels periodes d’activitat de la malaltia amb canvis
emocionals (9).

Segons l'estudi de Magalhaes et al. (10) on analitzen la importancia dels
aspectes clinics i sociodemografics amb la qualitat de vida, també
arriben a la conclusi6 que aquests tenen associacions significants
identificant menor percepcié de la qualitat de vida en dones, en els
pacients que tenen poc suport de companys de treball, igual que també
en els que requereixen suport psicologic o tractament farmacologic per
ansietat o depressio. Dels diferents simptomes clinics que afecten la
gualitat de vida es troba que els que presenten una menor percepcio de
la qualitat de vida son la fatiga, la frustracid, sensacié de distensio

abdominal i la dificultat en les activitats d’oci o esports (10).

1.2.2 Fatiga

En relacio a la fatiga, la Unitat d’Atencié Crohn- Colitis (UACC ) realitza
tot un seguit de questionaris per coneéixer l'impacte d’aquesta en la
gualitat de vida dels pacients amb malalties inflamatories intestinals
utilitzant diferents tipus de guestionaris i arribant a la conclusié que el
que més s’adapta a aquest tipus de malalties és I'Escala d’'impacte diari
de fatiga (EIDF). Expliquen que la fatiga presenta un impacte important i
també aquest simptoma presenta més importancia en els periodes de
brot de la malaltia, sent directament proporcional la relacié entre
I'activitat de la malaltia i el grau de fatiga i inversament proporcional pel
gue fa la qualitat de vida, és a dir, a més grau de fatiga pitjor qualitat de
vida. També, refereixen com a limitaciéo de l'estudi el fet de no haver
tingut suficients subjectes per a poder relacionar el grau de fatiga segons
els simptomes extraintestinals d’aquestes o el grau d’afectacié de la
malaltia (11).

1.2.3 Dolor
Un altre simptoma clinic que afecta en la qualitat de vida és el dolor.
Schirbel et al (12) han trobat una correlacié significativa entre la
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intensitat del dolor, I'activitat de la malaltia i la qualitat de vida. Gairebé la
meitat dels subjectes refereixen dolor persistent, un 39,7% dolor durant
els brots i només un 12,1% no refereix dolor. Sobre la durada d’aquests
atacs de dolor varia d’entre segons fins a dies, sent minuts la duracio
que manifesten més subjectes de I'estudi. En referéncia en quin és el
moment del dia en que el dolor és més intens també hi ha varietat de
respostes, tot i que un 66,8% expressen que no esta relacionat amb cap
hora del dia. Sobre la percepcidé del dolor en homes i en dones no
s’aprecia diferencia entre sexes. Aproximadament el 70% expressen
dolor com a minim a dos llocs diferents de I'organisme i un 61% el
refereix com un dolor profund. Tot i la variabilitat de percepcio del dolor i
independentment d’on esta localitzat i de l'activitat de la malaltia tots
coincideixen en qué aquest redueix la seva qualitat de vida. Quan
s’observen quins factors influeixen en el dolor, un 38,3% dels pacients
manifesten que s’intensifica amb I'estrés mental, 28,1% amb la ingesta
alimentaria, un 18,9% amb [l'activitat fisica i els altres manifesten el
consum de substancies com el cafe o el tabac, els canvis en el temps i
altres tot i que en menys frequiéncia respectivament. Respecte a el dolor
relacionat amb les manifestacions extra-intestinals aquestes també el fan
augmentar i per tant disminueixen la qualitat de vida dels pacients. Pel
gue fa als pacients que prenen analgesia, tenen una major intensitat del
dolor i per tant una pitjor qualitat de vida (12). Finalment, pel que fa al
dolor comparant els pacients sotmesos a cirurgia i al que no, no s’han
trobat diferencies significatives (12) igual que tampoc en la qualitat de
vida d’aquests dos tipus de pacients no s’hi troben diferéncies
significatives (13).

1.2.4 Urgéncia fecal
Un simptoma comu en la malaltia és la urgencia fecal o incontinéncia.
Aix0 és degut en qué hi ha una inflamacio de la mucosa i aquesta fa
perdre tot un seguit de funcions intestinals, la pérdua d’aquestes
funcions provoca que el liquid travessi més rapid a través de l'intesti i
gue aix0 provoqui aquesta urgéncia/incontinencia amb deposicions

liquides, un dels simptomes identificatius de la malaltia. A més de la
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urgéncia fecal, anteriorment també s’havia anomenat com a possible
simptoma el tenesme rectal i aquest és degut a la inflamacié del recte.
Aquesta urgencia provoca un fort impacte en la qualitat de vida dels
pacients, ja que els pot privar de poder continuar amb les seves activitats
diaries, com anar a treballar, igual que també pot ser humiliant per a les
persones que ho pateixen. Per aquest motiu és necessari un bon suport
a aquests pacients i és important preguntar-los sobre aquesta
incontinéncia.

Pel que fa al tractament, com ja s’ha dit anteriorment no n’hi ha que curi
la malaltia i el que es fa és tractar els simptomes que presenten
aconseguint aixi una disminucié de la inflamaci6 i per tant un control de
la urgencia fecal. Si tot i aixo la urgéencia i la incontinencia segueixen
sent un problema i no permeten seguir amb les activitats de la vida diaria
es pot avaluar el tractament amb farmacs antidiarreics sigui de forma
regular o en ocasions especials, tot i que és important que aquests no
siguin presos en els periodes de brots perque podrien influir en un
increment de la inflamacié. (14)

També és important donar-los un seguit de consells basics per tal
d’aconseguir-ne el control igual que també, en cas que sigui possible en
el seu lloc de residéncia, donar-los la targeta “No puc esperar’(14).
Aquesta targeta va comencar a utilitzar-se a Girona, essent pionera a
Catalunya, on des del desembre de 2013 es va iniciar una prova pilot
gue consisteix a donar aquesta targeta als pacients per a que puguin
accedir als serveis dels establiments que estiguin adherits a la
campanya i actualment es comenca a portar a terme a altres poblacions
de Catalunya. Per altra banda, a més de la targeta, s’ha creat una
aplicacio mobil per a localitzar els serveis més propers a la teva
localitzacio i litinerari per a poder arribar-hi. La targeta per demanar
accessibilitat urgent als lavabos és vigent en diversos paisos pero
nomes té suport de la llei en alguns estats de EUA, on va ser aprovada
al 2005 (15).

Si després de totes les mesures segueixen amb periodes d’incontinéncia
haura de visitar I'especialista perqué s’asseguri que esta rebent el

tractament adient. També pot ser necessari I'ajuda psicologica i és
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important que els pacients tinguin un bon coneixement de la seva
malaltia ja que hi pot haver un important estrés en la vida dels qui ho

pateixen i en el seu entorn familiar i social (14).

1.2.5 Aspectes psicopatologics
A causa de la cronicitat de la malaltia i a la falta de tractament curatiu, és
important tenir com a objectiu del tractament mantenir una bona qualitat
de vida dels pacients i un bon control de la malaltia. Esta demostrat que
varis factors psicoldgics tenen especial importancia en 'augment de
I'activitat de la malaltia i en el desenvolupament d’aquesta, per aquest
motiu és important tenir-ne un bon coneixement i portar-ne a terme un

bon maneig.

Hi ha diversos estudis que avaluen la importancia de l'estrés en les
malalties inflamatories intestinals, tant pel que fa referéncia a I'estrés
relacionat amb un esdeveniment vital com al diari. Tot i que el rol
d’aquest en la malaltia encara no esta del tot identificat si que esta clar
gue influeix en el seu curs i que els pacients el relacionen amb un
empitjorament del seu estat, fins i tot relacionant-lo com la principal
causa de l'origen o de I'empitjorament dels seus simptomes, influint aixi
en la seva qualitat de vida (16). Quan les persones pateixen estrés
psicologic es pot produir un increment de la permeabilitat en l'intesti i
una alteracié en les funcions d’aquest reduint la barrera de mucosa, aixo
no nomeés té lloc en els malalts de colitis ulcerosa sind també a les
persones sense cap patologia de base intestinal. El mateix passa amb el
sistema immunitari, ja que es produeix un descontrol en aquest i els
pacients amb patologies intestinals estan predisposats a generar una
resposta immunitaria (17). Per tant, de manera fisiologica és evident que
ens influira en la malaltia ja sigui com a causa d’aquesta o bé com a
empitjorament en el seu curs.

Com s’ha comentat en apartats anteriors, es pot referir-se a l'estres
consequent a un esdeveniment vital i hi ha controversies en els diversos
estudis sobre si aquest influeix 0 no en la malaltia referint des que no hi

ha cap associacio fins a ser el factor amb major associacio, arribant en
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els ultims estudis realitzats a la conclusi6 que generalment un Unic
esdeveniment vital no és suficient per a generar vulnerabilitat en el
desenvolupament de la malaltia perd si que influeix en la gravetat dels
simptomes. En relacié al que es pateix diariament, els pacients com ja
s’ha dit el relacionen com a una causa molt important o com a la
principal causa dels seus simptomes. Per aquest motiu és important un
bon maneig per obtenir una millor qualitat de vida (16).

Hi ha diverses tecniques conegudes sobre el seu abordatge pero és
important coneixer quina d’elles és la més efectiva per aquest tipus de
patologia. Cano N et al. (18) realitzen una avaluacié de diverses
tecniques per a la seva prevencio.

En primer lloc, s’han obtingut resultats positius en les terapies de control
de l'estres i relaxacio obtenint una reduccié dels nivells en comparacié
amb el grup control igual que també d’altra simptomatologia associada i
millorant aixi la seva qualitat de vida.

Seguidament, una altra técnica va ser la terapia educacional que va
demostrar una millora en els coneixements de la malaltia i del maneig
del seu curs, no obstant aix0, I'impacte en I'estrés i en la qualitat de vida
no va resultar ser significatiu.

En relacio a les estratégies d’afrontament no s’ha trobat una relacio entre
el nivell d’estrés i les estratégies d’afrontament tot i que si que ha
demostrat ser beneficibs per a la reducci6 de manifestacions
psicologiques, especialment la depressio, i en el curs clinic de la malaltia
(18). Un dels estudis suggereix la possibilitat que la qualitat de vida i el
curs de la malaltia sigui degut a estratégies d’afrontament inadequades
com és el cas de I'afrontament passiu que es relaciona amb alts nivells
d’ansietat i depressio (16). El mateix creu Sahadinejad et al. (17) que
refereixen que el fet que la malaltia sigui cronica i imprevisible té un fort
impacte psicologic i per aixd son importants, per aconseguir una bona
adaptacid i coincideix en qué un afrontament passiu de la malaltia
provoca desajustaments psicologics i pitjor curs de la malaltia. Donen
especial importancia en la necessitat d’'abordament en el moment del

diagnostic i la importancia d’un bon suport social (17).
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Per altra banda, un altre aspecte valorat per I'estudi de Cano et al. (18) i
també relacionat amb l'anterior és el suport social sobre el qual arriben a
la conclusié que és beneficios per al control del curs de la malaltia.
Coincidint també amb Tobon et al. (16) que relacionen el pitjor suport
social amb la malaltia amb periode de brot i millor suport social amb la
malaltia en periode de remissio.

Finalment Cano et al. (18) també es centren en l'activitat fisica i el
tractament farmacologic arribant a la conclusi6 en el primer dells
respectivament que és una prevencié de complicacions tot i que hi ha
literatura que suggereix limitacions en la practica d’aquesta a causa de la
simptomatologia propia de la malaltia. Pel que fa al tractament
farmacologic amb psicofarmacs hi ha estudis que demostren I'efectivitat
d’aquests per al control de 'ansietat i la depressiéo millorant aixi altres
simptomes com el dolor, la urgéncia fecal, 'insomni i la irritabilitat.

Un altre aspecte psicologic també treballat en diversos estudis és el de
les caracteristiques de personalitat dels malalts de colitis ulcerosa. Son
importants aquestes caracteristiques, ja que poden influir en les
estratégies d’afrontament i en la percepcié del procés, tot i que, esta en
dubte si ja existien abans del desenvolupament de la malaltia o si son a
consequencia de conviure-hi un seguit d’anys, per exemple, persones
gue pateixen aquest tipus de malalties inflamatories intestinals a
vegades desenvolupen una tendencia obsessiva com podria ser buscar
un bany a prop degut a la por a la incontinéncia fecal (16).

Un dels trets de personalitat que s’identifica és el perfeccionisme
provocant un impacte psicologic important de la malaltia i que donaria
lloc a una estratégia d’afrontament ineficag, complicant-ne tot el
proces.(17, 19)

Un altre aspecte a valorar és l'alexitimia tot i que hi ha controversies en
els diversos estudis sobre si realment és un simptoma especific dels
malalts de colitis ulcerosa, tot i aixi, cal tenir-ho en compte (16, 17).

Pel que fa a les patologies psicologiques com I'ansietat i la depressio si
que és veritat que tenen més prevalenga que la poblacié sana, tot i aixo,
no queda clar si és un factor desencadenant de la malaltia o si és una

consequencia de l'impacte d’aquesta i del canvi que genera en la seva
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vida, essent aixi una ansietat d’estat i no com a tret de la persona. Es
important portar un control tant de I'ansietat com de la depressio, ja que
influeixen en el curs de la malaltia produint un impacte negatiu i un
augment de les recaigudes (16, 17).

Finalment, després de veure [Iimpacte dels diferents aspectes
psicologics en la malaltia és important I'avaluacio de la psicoterapia com
a tractament coadjuvant amb el farmacologic. McCombie et al. (20)
després de realitzar una revisié de I'eficacia en diversos estudis tot i les
controversies entre aquestes, arriben a la conclusid que té minims
efectes en l'ansietat, la depressio, la qualitat de vida i el curs de la
malaltia perd que per contra, sembla que si que seria efectiva per al
tractament del dolor, la fatiga, la reduccié de les hospitalitzacions i per
tant 'augment dels periodes d’inactivitat de la malaltia i per augmentar
'adheréncia al tractament. Finalment, suggereixen, que el fet de
classificar els pacients en subgrups podria funcionar per a que la
psicoterapia fos més efectiva i es portés a terme de manera més
individualitzada (20).

1.3ROL D’INFERMERIA EN LA MALALTIA

Després de la descripci6é sobre la malaltia tant en I'aspecte fisioldgic com
en el psicologic i haver observat el fort impacte que provoca en la
gualitat de vida dels pacients, és evident que infermeria té un paper
important en el seu maneig. Cada pacient es mereix un tracte adient i
individualitzat, ja que hi ha molts factors que influeixen i en cadascun
d’ells d’'una manera tenint necessitats basiques afectades de maneres
diferents. Com s’ha pogut comprovar, la malaltia afecta mudltiples
dimensions i per tant s’ha de tractar el pacient de manera holistica
relacionant-les totes elles per aconseguir un maneig optim i com a

consequeéncia una millora en la qualitat de vida.

Tant és la importancia d'infermeria en la patologia que s’ha creat
I'Organitzacié Europea de Crohn i Colitis d’'infermeria (N-ECCO) per tal
de consensuar les cures per als pacients segons el rol de cada

infermera, és a dir, si es tracta d’'una infermera especialista en malalties
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inflamatories intestinals o no. La primera d’elles tractara temes molt més
especifics i tindra unes habilitats desenvolupades en el tema, en canvi la
gue no és especialista tractara més problemes del dia a dia sense
aprofundir-ne tant pero també tenint una gran importancia en I'abordatge
del pacient (21).

En primer lloc, infermeria té un paper especial en identificar les
necessitats dels pacients i cal instaurar una bona relaci6 terapeutica per
aconseguir un bon abordament de la malaltia, per aguest motiu, és
essencial tenir una bona comunicacidé, mostrar empatia i aixi
aconseguir que els pacients manifestin les seves emocions. A vegades,
també son efectives les terapies amb grups de pacient entre els quals

els és meés facil obrir-se i compartir experiencies.

Seguidament, respecte a la dieta en els pacients, no hi ha una dieta
especifica per a ells, en general s’ha de portar una dieta variada i
saludable pero tot i aixi de forma individual cada pacient ha d’identificar
si hi ha algun tipus d’aliment que empitjori la seva simptomatologia i en
cas que la dieta no sigui correcte per aquell pacient sera necessari fer-ne

un estudi a fons juntament amb I'equip professional multidisciplinari (21).

En relacié a la incontinéncia, infermeria té un paper molt important, ja
que com ja s’havia anomenat anteriorment, pateixen un fort impacte en
la qualitat de vida havent de deixar de realitzar activitats en la seva vida
diaria i en alguns casos tenir la tendéncia obsessiva a buscar un bany
proper, per aquest motiu infermeria ha de proporcionar les millors
mesures possibles. Els pacients han de ser encoratjats a parlar sobre el
tema i infermeria n’hi ha de parlar per aixi eliminar els prejudicis que
existeixen en la societat. No tots els pacients responen al mateix tipus
d’intervencié d’infermeria, per aixo ha de ser de forma individualitzada i
assegurant sempre la confidencialitat. També cal tenir en compte que
pot afectar en les seves relacions sentimentals i sexuals, cal discutir

sobre les seves emocions i facilitar les seves relacions.

Un altre aspecte és la fatiga, la causa d’aquesta pot ser diferent en cada

pacient, per aixo €s important coneixer quina és per poder buscar-hi una
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solucié i també explicar consells utils per tal de reduir-la. En el dolor
també tenim un paper important per a reconéixer la causa, el tractament

i les mesures no farmacologiques (21).

Finalment es troba el paper de la infermeria especialista en la patologia
en concret la qual ha de tenir uns coneixements molt més amplis sobre
la malaltia i haver desenvolupat unes capacitats en el maneig d’aquest
pacient a diferents ambits com la comunicacié o I'educacio. Igual que
també ha de saber portar pacients més complexos com el cas de les
embarassades o els adolescents que es troben en una época de canvis.
Per altra banda, és important que tingui bons coneixements sobre el
tractament biologic. Cal que la infermera faci plans de cures especifics
per a cada pacient, portant a terme en la primera visita una llarga
entrevista a fons fent-ne una valoracié holistica per aixi poder incloure
totes les cures per tal de cobrir les seves necessitats en I'ambit fisic,
psicologic i emocional i aconseguir-ne la seva estabilitat. Un altre ambit
on infermeria també ha d’estar implicada és en la recerca per aconseguir
una millor qualitat en les seves cures i incrementar el seu paper en el

maneig de la malaltia i aportar més beneficis (21).

Per tal de finalitzar tot el que fa referéncia amb la infermeria i en I'atencio
continuada dels malalts, cal coneixer que a Catalunya la UACC, que ja
ha estat anomenada anteriorment, des de fa anys porta a terme un
model d’assisténcia continuada formada per un equip multidisciplinari en
el que infermeria hi té molt a fer. Aquest model proporciona tot un seguit
de recursos als pacients per portar a terme el maneig del seu problema i
des de diferents vies, la més utilitzada és per via telematica. Es un model
gue gira sobre diversos eixos intentant donar una atencio holistica a la
persona i al seu entorn, coordinant diferents recursos necessaris com les
inter-consultes, fent un registre del seu tractament, potenciant com ja
s’ha dit les noves tecnologies i participant en la recerca medica.
Infermeria s’encarrega de molts processos del model com per exemple
les consultes a través de les noves tecnologies les realitza infermeria i

només son derivades a un metge en cas que sigui necessatri (22).
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En conclusio, s’ha pogut observar que la colitis ulcerosa €s una malaltia
cronica i molt complexa, ja que afecta a la persona en mudltiples
dimensions tenint un fort impacte en la seva qualitat de vida. Hi ha molts
factors que influeixen en ella pero encara queda molt per descobrir i
infermeria juga un paper molt important en aixo, ja que té una visio
global del pacient intentant satisfer les seves necessitats basiques i

millorant la seva qualitat de vida.
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3. METODOLOGIA

3.1 OBJECTIU

Avaluar la qualitat de vida percebuda en els malalts de colitis ulcerosa de la

comarca d’Osona.

3.2 OBJECTIUS ESPECIFICS

e Descriure les limitacions en la vida quotidiana dels malalts amb colitis
ulcerosa.

o Explorar la influéncia del temps de diagnostic en la millora de la qualitat
de vida percebuda dels malalts amb colitis ulcerosa

« Analitzar la relacié entre la qualitat de vida percebuda amb I'edat, sexe,
persones amb qui conviu, nivell d’estudis, anys de diagnostic i professio.

o Valorar limpacte de la fatiga en la qualitat de vida percebuda dels
malalts amb colitis ulcerosa.

o Descriure la percepcié del dolor i com influeix en les activitats
quotidianes dels malalts amb colitis ulcerosa.

« Explorar 'impacte de la urgéncia fecal en les activitats quotidianes dels
malalts amb colitis ulcerosa.

o Determinar la influéncia de I'estrés en la simptomatologia dels malalts
amb colitis ulcerosa.

o Coneixer les necessitats dels malalts amb colitis ulcerosa per afrontar la

malaltia i els recursos proporcionats pels professionals sanitaris
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3.3 MATERIAL | METODES

3.3.1 Tipus d’estudi i disseny

Es proposa per a I'estudi de la qualitat de vida percebuda d’aquests malalts un
estudi de tipus mixt, amb la integraci6 de metodes de tipus quantitatiu i
qualitatiu per aixi aconseguir una informaci6 més amplia dels subjectes.
L’estudi quantitatiu es tracta d’'un estudi descriptiu i transversal, on es portara a
terme un petit questionari ad-hoc amb variables sociodemografiques, cliniques i
laborals. Seguidament, per tal de poder objectivar el que fa referencia amb la
qualitat de vida es portara a terme el questionari IBDQ-32.

L’estudi qualitatiu és de tipus fenomenologic per tal de conéixer I'experiéncia
individual dels subjectes participants en I'estudi. Per la recollida de dades es
portaran a terme grups de discussio amb entrevistes grupals, d’aquesta manera
hi haura una interacci6 entre els diferents participants i es podran analitzar les
seves diferents visions de la malaltia, la qualitat de vida percebuda i els

possibles factors que hi intervenen.

3.3.2 Ambit d’estudi

L’estudi es realitzara amb pacients tractats al Consorci Hospitalari de Vic. El
Consorci és una instituci6 que ofereix assisténcia a serveis sociosanitaris,
sanitaris i de salut mental a la comarca d’Osona (aproximadament 160.000

persones) i gestiona 5 centres diferents.

3.3.3 Poblacié d’estudi i mostra

La mostra d’estudi son malalts de colitis ulcerosa que son tractats pel Consorci
Hospitalari de Vic actualment.

Els subjectes seleccionats per la mostra en I'estudi quantitatiu seran els visitats
durant els anys 2013-2014 al Consorci Hospitalari de Vic registrats amb
'etiqueta diagnostica de colitis ulcerosa. Segons dades facilitades per el
Consorci aquests son un total de 80 pacients. Per l'estudi qualitatiu es
realitzaran grups focals d’entre 6-8 persones d’aquests 80 pacients que hi

vulguin participar
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3.3.4 Criteris d’inclusié i d’exclusié

Els criteris d’inclusio per a participar en I'estudi seran haver superat la majoria
d’edat, tenir les capacitats per a participar en l'estudi, ser una persona
autonoma, ser tractat pel Consorci Hospitalari de Vic i per ultim, acceptar
participar en 'estudi i firmar el consentiment informat.

Quedaran exclosos de I'estudi tots aquells que siguin menors d’edat, persones
amb barreres idiomatiques o amb algun tipus de problema que impedeixi la
participacido en l'estudi i tots aquells que siguin malalts de colitis ulcerosa
d’Osona pero el seu historial no consti en el Consorci. Finalment, també

quedaran exclosos de l'estudi tots aquells que rebutgin participar-hi.

3.3.5 Variables d’estudi

e Sociodemografiques, laborals i cliniques:
A la Taula 1 es mostren les caracteristiques de les variables

sociodemografiques, laborals i cliniques.

Taulal: Descripci6 de les variables sociodemografiques, laborals i cliniques

VARIABLE TIPUS VALOR
Génere Nominal Home/ Dona
Edat Quantitativa Anys
Nivell d’estudis Nominal Cap tipus d’estudi

Estudis basics

Cicle formatiu/batxillerat

Estudis universitaris

Persones amb qui conviu Nominal Sol/a
Parella
Fills
Parella i fills

Altres familiars
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Altres coneguts

Temps de diagnostic

Quantitativa

Anys

Professio

Pregunta oberta/qualitativa

Text lliure

e Qualitat de Vida percebuda: Analitzada a través d’un questionari

(IBDQ-32) i tractant-se aixi d’una variable de tipus ordinal.

e Qualitatives:

o Percepci6 de la qualitat de vida

o Reaccid als canvis i estrategies d’afrontament

o Suport emocional i entorn social

o Canvis i limitacions en la vida quotidiana

o Impacte de la fatiga

o Valoraci6 del dolor

o Impacte de la urgencia fecal

o Influéncia de I'estrés

o Influéncia del temps de diagnostic

o Necessitats dels malalts i recursos sanitaris.

3.3.6 Instrument

Variables de tipus qualitatives
- estudiades a través de I'estudi
qualitatiu amb els grups focals

Els instruments que s'utilitzaran per a I'avaluacié de la qualitat de vida, per

ordre seran, questionari ad-hoc, aplicacié del IBDQ-32 (Annex 1) i finalment

I'entrevista grupal a través dels grups de discussio (Annex 2).

- Questionari ad-hoc: breu guestionari previ a tot per tal de coneixer les

variables sociodemografiques, cliniques i laborals dels participants i aixi

poder establir una relacié d’aquestes amb la qualitat de vida percebuda.

- IBDQ-32: Es tracta d’'un questionari especific per estudiar la qualitat de

vida en patologies intestinals del qual existeixen varies versions en

funcié de la llargada d’aquest, és a dir, l'original és de 36 items i

posteriorment se n’han creat d’altres més breus que també han estat

validats. El que sera utilitzat en aquest estudi sera el IBDQ-32 validat en
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versio espanyola. D’aquesta manera sera comprensible per als
participants i al ser una versio més reduida també se’ls fara més ame.
Consta de 32 items amb 7 opcions de resposta cadascun d’ells, essent 7
la puntuacié més alta, és a dir, la millor qualitat de vida i essent 1 la
considerada pitjor qualitat de vida. Aquests items estant classificats en
quatre dimensions que sbén les seguents: simptomes digestius,
simptomes sistemics, aspectes socials i aspectes emocionals. Aixi
doncs, una vegada finalitzat el questionari obtenim una puntuacio global
en la totalitat dels items, essent 224 la puntuacié més alta i 32 la més
baixa. També s’obtindra una puntuacié per cadascuna de les 4
dimensions en les que es divideix.

- Entrevista grupal: per a I'obtencié dels objectius del nostre treball s’ha
elaborat una entrevista grupal semiestructurada per a realitzar als
diferents grups de discussio i aixi poder coneixer les seves experiéncies
viscudes i poder avaluar la seva qualitat de vida percebuda. Els grups de
discussio tindran una durada aproximada de 60 min i seran de 6-8
persones com a maxim. El nimero de grups de discussioé sera de 3.
L’objectiu d’aquests és aconseguir informacié de forma qualitativa a
través de la interaccio de les persones, informacié que només podem

aconseguir emprant aquesta tecnica.

3.3.7 Procediment i recollida de dades

» Presentacié del projecte al CEIC (Comité d’ética d’investigacié clinica)
del Consorci Hospitalari de Vic per a la seva aprovacioé (Annex 3).

» Sol-licitar al Consorci Hospitalari de Vic les dades dels malalts visitats
en els anys 2013-2014 amb I'etiqueta diagnostica Colitis Ulcerosa.

» Contactar amb els participants a I'estudi quantitatiu via telefonica per
explicar el futur projecte i demanar la col-laboracié en l'estudi, se’ls
donara la opci6 de rebre-ho via correu postal o e-mail i se’ls explicara.

» Enviar la carta al participants on hi constara un full informatiu de I'estudi
(Annex 4), el consentiment informat el qual han de signar (Annex 5) i el
guestionari per tal que el complimentin. A més, se’ls explicara que en un
futur es portara a terme la metodologia qualitativa i demanarem la seva

col-laboracio en aquesta. Se’ls facilitara un sobre amb un segell i amb
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'adreca a qui ha danar dirigit (investigador) per enviar tota la
documentacio omplerta, I'adreca de electronica de linvestigador si ho
prefereixen fer-ho per aquesta via (assegurant que una vegada rebuda
la documentacio electronica s’esborrara la seva adrega d’e-mail).

» Per a la recollida de les dades quantitatives, es proporcionara el
guestionari que consta de dues parts:

1) Preguntes relacionades amb les dades sociodemografiques,

cliniques i laborals a cadascun dels participants de I'estudi.

2) Questionari IBDQ-32.
La durada de respondre el questionari sera d’entre 10-15 minuts i el
portaran a terme cadascun individualment i un cop finalitzat ens el
retornaran via correu postal o e-mail.

» Seguidament, es formaran tres grups de discussi6 dentre els
participants de la part quantitativa que hagin decidit col-laborar en la
qualitativa i es passara a la recollida de dades de tipus qualitatiu. Els
grups estaran formats per entre 6-8 persones pertanyents a la mostra
seleccionada per a l'estudi quantitatiu. La durada d’aquests grups sera
d’aproximadament 60 minuts i es dura a terme davant de l'investigador
el qual també fara el paper de moderador. Se’ls convocara un dia i hora
a una sala de les dependencies del consorci Hospitalari de Vic on
préviament s’haura demanat permis. Es preparara un petit refrigeri per
tal de trencar el gel a la sessié grupal. La sessi6é sera gravada en format
audio per a la posterior transcripcié i analisis del discurs i tots els
participants seran informats per a garantir la seva confidencialitat de
dades igual que també hauran signat anteriorment els documents
pertinents conforme accepten la seva participacio en I'estudi (Annex 6).
A cada grup se li assignara un numero i a cada participant un altre de tal
manera que alhora de fer l'analisi s’identificara cada persona segons
namero de grup i de participant (exemple Grup 1, participants: 1,2,3...El

participant 1 del grup 1 s’identificara com a G1.1 i aixi la resta).

3.3.8 Anadlisis de dades
Per I'analisi quantitatiu s’utilitzara el paquet informatic SPSS 20. Pel que

fa a les variables independents es portara a terme una analisis
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descriptiva univariant obtenint aixi la mediana i la dispersi6. En les
variables numeériques s’obtindran els percentils 25 i 75 amb l'interval de
confiangca per la mediana del 95%. Les variables categoriques es
mostraran en una taula de frequéncies i percentatges. A part, es
realitzara una analisis bivariant per a relacionar-les i per a comprovar si
existeix significacié estadistica. Per a les variables categoriques
s’utilitzara el Chi quadrat de Pearson. Per a les numeriques, s’utilitzara la
prova t de Student per a la mediana entre els grups independents i la
prova ANOVA per la resta. En cas que les variables numeriques no
segueixin una llei normal, s'utilitzara el test “U” de Mann-Whitney o el
test de KruskallWallis.

Per a comparar dades s'utilitzara la prova t de Student per dades
aparellades i la ANOVA per medianes repetitives. Sind, s’utilitzara el test
de Wilcoxon o el de Fridman.

Es consideraran valors estadisticament significatius quan p-valor<0,05.
Finalment, pel que fa a les dades de tipus qualitatiu que hauran estat
gravades en format audio, seran transcrites literalment, el discurs
s’analitzara a partir de codis i categories fins a saturar la informacio.

S'utilitzara I'aplicacio informatica N-vivo 10.

3.3.9 Consideracions etiques
Per a la realitzacié de l'estudi es demanara l'aprovacié del Comité
d’Etica d’Investigacié Clinica (CEIC) del Consorci Hospitalari de Vic
(Annex 3). Una vegada obtinguda I'aprovacié del CEIC es portaran a

terme les tasques del projecte previstes.

Els participants a I'estudi seran informats previament sobre tot el que fa
referéncia a I'estudi, garantint 'anonimat i la confidencialitat de dades
d’acord amb la llei organica 15/1999 de proteccié de dades de caracter
personal. Posteriorment a ser informats (Annex 4), se’ls demanara que
signin el consentiment informat (Annex 5 i 6) per tal de constatar que

participen al projecte de forma voluntaria.
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3.3.10 Limitacions

- Els pacients seleccionats per la mostra sén aquells que estan registrats
en la historia clinica informatitzada amb l'etiqueta diagnostica de la
patologia, tots aquells que la pateixin perd no estiguin registrats tal i com
correspon no seran trobats.

- El nombre de possibles participants en I'estudi és aproximadament de 80
pacients perd d’aquests pot haver-n’hi que rebutgin participar en 'estudi.
El fet que es demani la seva participacié via telefonica i 'ompliment dels
guestionaris per correu influira en la pérdua de la mostra d’estudi.

- Limitacié de desitjabilitat social ja que es tracta un estudi d’enquesta i
d’autocompliment i per tant hi pot haver la tendéncia a respondre d’acord
amb les expectatives socialment acceptades.

- Limitacié d’estudi transversal al no poder establir relacions causa-efecte.



Qualitat de vida percebuda en els malalts amb colitis ulcerosa

4. CRONOGRAMA

Treball final de grau

A les Taules 2,3 i 4 es desenvolupa el cronograma del treball de la recerca.

Taula2: Primera fase — fase preliminar

Setembre-Desembre 2015

Gener 2016

Febrer 2016

Recerca bibliografica
per coneixer el
antecedents.
Elaboracio del marc
teoric del projecte.
Presentacio del
projecte al CEIC

Contacte amb el
Consorci Hospitalari
de Vic per a la
obtenci6 de dades

dels malalts.

Preparar els
glestionaris, el full
informatiu i els
consentiments
informats.

Elaborar la entrevista
semiestructurada per

als grups de

discussio.

Taula3: Segona fase — treball de camp

Marc¢ — Agost 2016

- Contactar amb els futurs participants a I'estudi via telefonica.

- Enviar la carta via correu postal o via e-mail als participants de la part quantitativa de
I'estudi: full informatiu, consentiment informat i el quiestionari

- Formar els grups de discussid, contactar amb ells i concretar lloc, data i hora.

- Realitzacié dels grups de discussio

Taulad: Analisis de dades i interpretaci6 de resultats.

Setembre - Desembre 2016 Gener 2017 Any 2017

Novembre 2016

- Elaboracié de - Redactar - Redaccio - Transferéncia
la base de els final de la de
dades resultats, la memoria coneixements a
quantitativa. discussio i - Revisio del través de

- Analisis de les les texti €congressos |
dades conclusions traduccio. articles
quantitatives cientifics.
utilitzant el
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SPSS 20.
Transcripcié
de les
entrevistes
grupals i
analisi de les
dades a través
del programa
Nvivo10.
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5. PRESSUPOST

En les Taules 5, 6 i 7 que hi ha seguidament es mostren desglossades

aproximadament les despeses que seran necessaries per a portar a terme

el projecte.

Taulab5: Despeses material fungible

CONCEPTE PRESENTACIO QUANTITAT PREU IMPORT
Fulls de paper Paquet 500 4 3,50 14 €
Sobres Paquet 250 1 13,05€ 13,05 €
Segells Individuals 80 0,30€ 24 €
Fotocopies Paper 1100 0,05€ 55 €
Boligrafs Paquet 10 1 2,50 2,50 €
TOTAL 108,55 €

Taula6: Despeses equipament

CONCEPTE QUANTITAT PREU IMPORT
Gravadora de veu 1 58€ 58 €
Pedal de transcripcié 1 141,31 141,31 €

TOTAL 199,31 €

Taula7: Altres despeses

CONCEPTE QUANTITAT PREU IMPORT
Refrigeri 20 5€ 100 €
Inscripcions a 2 300€ 600 €
congressos
Traduccio article 1 450€ 450 €
TOTAL 1.150€

Recursos humans: l'estudi el portara a terme la propia investigadora,
motiu pel qual, no suposara cap despesa economica.

L’ordinador i els programes informatics per les analisis de dades tampoc
suposaran cap despesa ja que es fara servir I'ordinador personal de la
investigadora i els del Departament d’Infermeria de la UdG que ja tenen
incorporades les llicencies dels programes SPSS i N-Vivo.

IMPORT TOTAL:1. 457,86 €
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ANNEX 1

QUESTIONARI QUALITAT DE VIDA PERCEBUDA EN PERSONES AMB
COLITIS ULCEROSA

la PART
Marqui amb una X o respongui breument a la pregunta
1. Sexe:

O Home

O Dona

3. Persones amb qui conviu:
O Sol/a
O Parella
O Fills
O Parellaifills
O Altres familiars

O Altres coneguts.

4. Nivell d’estudis:
O No he estudiat
O Estudis basics
O Cicle formatiu o batxillerat

O Estudis universitaris.

40



Qualitat de vida percebuda en els malalts amb colitis ulcerosa | 41
Treball final de grau

2a PART IBDQ-32
Marqui amb una X la resposta correcta

1. ¢ Con qué frecuencia ha ido de vientre durante las ultimas dos semanas?
O 1. Mas frecuentemente que nunca
O 2. Extremada frecuencia
O 3. Con mucha frecuencia
O 4. Moderado aumento de la frecuencia de defecacion
O 5. Ligero aumento de la frecuencia de defecacion
O 6. Aumento minimo de la frecuencia de defecacién

O 7. Normal, sin ningun aumento de la frecuencia de defecacion

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

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces

O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

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

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces

O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. 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?



Qualitat de vida percebuda en els malalts amb colitis ulcerosa | 42
Treball final de grau

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

5. ¢ Durante cuanto tiempo en las ultimas dos semanas ha tenido diarrea?
O 1. Siempre
O 2. Casi siempre
O 3. Bastantes veces
O 4. A veces
O 5. Pocas veces
O 6. Casi nunca
O 7. Nunca

6. ¢ Cuanta energia ha tenido durante las Ultimas dos semanas?
O 1. Ninguna energia
O 2. Muy poca energia
O 3. Poca energia
O 4. Cierta energia
O 5. Bastante energia
O 6. Mucha energia

O 7. Rebosante de energia

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

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces

O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca
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Nunca

8. ¢ 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?

o1
02
03.
0 4.
O5.
06.
o7.

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

9. ¢Con qué frecuencia ha tenido retortijones durante las Ultimas dos

semanas?
O 1.
O 2.
0O s.
0 4.
O 5.
O 6.
07.

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

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

semanas?
O 1.
02
0 3.
0O 4.
O 5.
O 6.
or7.

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

11. (Con que frecuencia ha estado preocupado por temor a no encontrar un

lavabo cerca durante las ultimas dos semanas?

43



Qualitat de vida percebuda en els malalts amb colitis ulcerosa | 44
Treball final de grau

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

12. ¢Qué dificultad ha tenido, a causa de su problema intestinal, en las
actividades de ocio o deportes que le hubiera gustado hacer durante las ultimas
dos semanas?

O 1. Muchisima dificultad; imposible hacer actividades

O 2. Mucha dificultad

O 3. Bastante dificultad

O 4. Algo de dificultad

O 5. Un poco de dificultad

O 6. Apenas ninguna dificultad

O 7. Ninguna dificultad; mi problema intestinal no ha limitado mis

actividades de ocio ni deportivas

13. ¢(Con qué frecuencia ha tenido dolor abdominal durante las dltimas dos
semanas?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces

O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

14. ¢;Con qué frecuencia ha tenido problemas porque se ha despertado por la
noche durante las Ultimas dos semanas?
O 1. Siempre

O 2. Casi siempre
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O 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

Treball final de grau

15. ¢Con qué frecuencia se ha sentido deprimido o desanimado a causa de su

problema intestinal durante las ultimas dos semanas?
O 1. Siempre
O 2. Casi siempre
O 3. Bastantes veces
O 4. A veces
O 5. Pocas veces
O 6. Casi nunca
O 7. Nunca

16. ¢, Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha tenido que dejar

de asistir a actos sociales porque no habia un lavabo cerca?
O 1. Siempre
O 2. Casi siempre
O 3. Bastantes veces
O 4. A veces
O 5. Pocas veces
O 6. Casi nunca
O 7. Nunca

17. En general, ¢hasta qué punto ha sido un problema tener gases durante las

dltimas dos semanas?
O 1. Un gran problema
O 2. Un problema importante
O 3. Bastante problematico
O 4. Algo problemético
O 5. Muy poco problemético

O 6. Casi ningun problema
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18. 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?
O 1. Un gran problema
O 2. Un problema importante
O 3. Bastante problematico
O 4. Algo problematico
O 5. Muy poco problematico
O 6. Casi ningun problema
O 7. Ningun problema

19. Muchos pacientes con un problema intestinal

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, o por pensar que nunca mas volveria a

encontrarse bien, o por tener una recaida?
O 1. Siempre
O 2. Casi siempre
O 3. Bastantes veces
O 4. A veces
O 5. Pocas veces
O 6. Casi nunca
O 7. Nunca

20. ¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha tenido una

sensacion de hinchazon abdominal?
O 1. Siempre
O 2. Casi siempre
O 3. Bastantes veces
O 4. A veces
O 5. Pocas veces
O 6. Casi nunca
O 7. Nunca
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21. ¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas se ha sentido

relajado y libre de tension?

o1
02
03.
0O 4.
O5.
0 6.
O

Nunca

Casi nunca
Pocas veces

A veces
Bastantes veces
Casi siempre

Siempre

22. ¢Cuantas veces durante las ultimas dos semanas ha tenido problemas de

sangrar al ir de vientre?

O 1.
02
03.
04.
O5.
O6.
o7.

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

23. ¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas se ha sentido

avergonzado en publico por olores desagradables o ruidos causados por su

problema intestinal?

o1
02
03.
0 4.
O5.
0 6.
o7.

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

24. ¢;Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha tenido ganas de

ir al lavabo

sin realmente hacer de vientre?
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Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

25. ¢Con qué frecuencia se ha sentido deprimido, lloroso o desanimado a

causa de su problema intestinal durante las Ultimas dos semanas?

O 1.
02
0 3.
0O 4.
O 5.
O 6.
o7.

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

26. ¢(Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha manchado

accidentalmente su ropa interior?

o1
02
03.
04.
O5.
0 6.
o7.

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

27. ¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas se ha sentido

enfadado a causa de su problema intestinal?
O 1. Siempre
O 2. Casi siempre
O 3. Bastantes veces
O 4. A veces
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O 5. Pocas veces
O 6. Casi nunca
O 7. Nunca

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

O 1. Un gran problema

O 2. Un problema importante

O 3. Bastante problematico

O 4. Algo problemético

O 5. Muy poco problematico

O 6. Casi ningun problema

O 7. Ningun problema

29. ¢Con qué frecuencia ha tenido nduseas o ganas de vomitar durante las
altimas dos semanas?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces

O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

30. ¢Con gqué frecuencia se ha sentido de mal humor durante las dltimas dos
semanas?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces

O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca
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31. ¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas se ha sentido

incomprendido por los deméas?

O 1.
02
0 3.
0O 4.
O 5.
O 6.
or7.

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

32. ¢Hasta qué punto ha estado satisfecho, contento o feliz con su vida

personal durante las ultimas dos semanas?

O1.
02
03.
0 4.
O5.
O6.
o7.

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

MOLTES GRACIES PER LA SEVA PARTICIPACIO!
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ANNEX 2

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7

8)

9)

ENTREVISTA GRUPAL SEMIESTRUCTURADA

Quina és la percepcié de la vostra qualitat de vida?

Com us vau sentir quan us van informar del diagnostic? De quina
manera vau afrontar el canvi?

| el vostre entorn social, com el van afrontar? Heu tingut sempre el
suport que creieu que necessitaveu? | en l'entorn laboral, hi hagut
canvis?

Quins han estat els canvis més importants en la vostra vida quotidiana?
Com us hi heu adaptat?

Us sentiu cansats? Qué en penseu de la vostra energia, hi hagut un
canvi important en comparacié amb I'abséncia de malaltia?

En referéncia al dolor, el dolor a nivell abdominal/intestinal us impedeix
les activitats de la vostra vida quotidiana? Com és aquest tipus de dolor i
en quina freqiencia? Quins altres tipus de dolor heu manifestat al llarg
de la vostre malaltia?

Sentiu la necessitat constant de buscar un lavabo? Us sentiu insegurs al
anar a llocs desconeguts? Sempre és igual o ha anat canviant d’acord
amb les fases de la malaltia?

Quins factors creieu que empitjoren el curs de la vostre malaltia? Sobre
'estrés, considereu que és important un bon maneig de l'estrés per
aconseguir un bon control de la simptomatologia de la malaltia?
Considereu que la vostra qualitat de vida millora en relacié als anys que

fa que patiu la malaltia?

10) Quins recursos creieu que us anirien bé? Per part del personal sanitari,

heu tingut 'acompanyament que necessitaveu? Creieu que els recursos

proporcionats han estat suficients?
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ANNEX 3

SOL-LICITUD D’AVALUACIO D’ESTUDIS AL COMITE D’ETICA |
D’INVESTIGACIO CLINICA

Elisabet Rosa Subirats amb domicili social a C/Sant Jaume, Vic. 08500
EXPOSA:

Que vol portar a terme I'estudi

Qualitat de vida percebuda en els malalts de colitis ulcerosa. Que sera
realitzat per:

Elisabet Rosa Subirats, estudiant d’infermeria de la Universitat de Girona
Que l'estudi sera realitzat respectant la normativa legal aplicable.

Per I'exposa't,

SOL. LICITA

Sigui avaluat pel COMITE DETICA D’INVESTIGACIO CLINICA DE LA
FUNDACIO

D’OSONA PER A LA RECERCA | EDUCACIO SANITARIES (FORES)

Signhatura

Data,
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ANNEX 4

FULL INFORMATIU

SOc una estudiant del grau en infermeria i estic realitzant un estudi en relacio a
la colitis ulcerosa.

L’objectiu d’aquest document és proporcionar la informacié necessaria als
participants en I'estudi i demanar-ne la seva col-laboracié.

El present estudi pretén avaluar la qualitat de vida percebuda en els malalts de
colitis ulcerosa a la comarca d’Osona per tal de poder endegar actuacions per
millorar-la. Es tracta d’'un estudi que consta de dues parts:

1. La primera part, i en la qual es demana la seva col-laboracio, consisteix
en respondre un seguit de preguntes en relaci6 a la tematica
esmentada.

2. La segona part, consistira en la formacié de grups de discussi6. Es
tracta de reunir-nos amb alguns de vosaltres per tal de compartir
experiéencies entorn la vostra malaltia i com influeix en la vostra qualitat
de vida.

Aprofitem aquesta carta per demanar-vos: Estarieu disposats en participar

en un dels grups de discussié que es portara a terme en relacié a la qualitat

de vida percebuda en els malalts de colitis ulcerosa?

Si  No (Marca la resposta).

Dins el sobre que vosté ha rebut hi ha el consentiment informat el qual és molt
important que signi per tal de garantir que accepta participar en el nostre estudi
i on li garantim la confidencialitat de dades.

Seguidament, li adjuntem el questionari, el qual necessitem que respongui amb
total sinceritat i garantim I'anonimat d’aquest. Només li robara uns 10-15 minuts
del seu temps.

Una vegada finalitzat el questionari, li demanem que ens retorni el sobre en la
direccio esmentada, també ens ho pot adjuntar escanejat a I'adrega electronica
de la investigadora, trobara tot el material necessari en l'interior.

Per més informacié o davant de qualsevol dubte restem a la seva disposicio,

adrecis a: elisabetrosasubirats@gmail.com
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S’agraeix anticipadament la seva participacio i s'informara dels resultats de la

recerca a qui estigui interessat,

Moltes gracies.

Elisabet Rosa Subirats
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ANNEX 5

CONSENTIMENT INFORMAT PER ALS PARTICIPANTS A L’ESTUDI
QUANTITATIU

L’objectiu del consentiment informat és proporcionar als participants d’una

investigacié necessaria per a decidir participar voluntariament en aquesta.

El present estudi, liderat per una estudiant d’infermeria, pretén avaluar la
qualitat de vida percebuda en els malalts de colitis ulcerosa de la comarca

d’Osona mitjangant diferents metodologies.

Si voste accedeix a participar en I'estudi, de manera voluntaria, se li demanara
gue respongui a un seguit de preguntes en relacié a la tematica esmentada. El
glestionari és anonim i te una durada aproximada d’entre 10 i 15 minuts. La
informacio que es reculli sera confidencial i no s’utilitzara per cap altre proposit

gue no es contempli especificament dins la investigacio.

Si durant la seva participacio té algun dubte pot posar-se en contacte amb
'investigador i realitzar les preguntes que consideri necessaries. Tanmateix,
pot retirar-se de la investigacié en qualsevol moment sense que aixd Suposi
cap prejudici per a voste. Si alguna de les preguntes li sembles incomoda, té el

dret de fer-ho saber al investigador o bé, no respondre-Ila.

Li agraim per avancat les seva participacio,

Equip d’investigacio.

Accepto participar voluntariament en aquesta investigacio havent rebut
informaci6é préevia de l'objectiu de l'estudi. Reconec que la informacié que
proporcioni al llarg de la investigacié sera totalment confidencial i no sera

utilitzada en qualsevol altre proposit sense el meu consentiment.
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Entenc que se’'m lliurara una copia del consentiment i que puc demanar

informacio sobre els resultats de I'estudi una vegada conclos.

Osona, de del 20

Signatura del participant:
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ANNEX 6

CONSENTIMENT INFORMAT PER ALS PARTICIPANTS ALS GRUPS
FOCALS

L’objectiu del consentiment informat és proporcionar als participants d’una

investigacié necessaria per a decidir participar voluntariament en aquesta.

El present estudi, liderat per una estudiant d’infermeria, pretén avaluar la
qualitat de vida percebuda en els malalts de colitis ulcerosa de la comarca
d’Osona mitjangant [l'aplicaci6 d'un breu questionari sobre dades
sociodemografiques, cliniques i laborals, I'aplicacié del questionari IBDQ-32 i la
realitzacio de grups de discussio, per coneixer la informacioé des de diferents

meétodes i aconseguir diferents punts de vista.

Si voste accedeix a participar en I'estudi, de manera voluntaria, se li demanara
la seva participacié en un grup de discussio en relacio a la tematica esmentada.
Aquesta sessio sera enregistrada per al seu analisis posterior. La informacio
que es reculli sera andnima i confidencial i no s’utilitzara per cap altre proposit

que no es contempli especificament dins la investigacio.

Si durant la seva participacio té algun dubte pot realitzar les preguntes que
consideri necessaries. Tanmateix, pot retirar-se de la investigacié en qualsevol
moment sense que aix0 suposi cap prejudici per a vosté. Si alguna de les
preguntes li sembles incomoda, té el dret de fer-ho saber al investigador o bé,

no respondre-la.

Li agraim per avancat les seva participacio,

Equip d’investigacio.

Accepto participar voluntariament en aquesta investigacié havent rebut

informaci6é previa de l'objectiu de l'estudi. Reconec que la informacié que
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proporcioni al llarg de la investigaci6 sera totalment confidencial i no sera

utilitzada en qualsevol altre proposit sense el meu consentiment.

Entenc que se’m lliurara una copia del consentiment i que puc demanar

informacio sobre els resultats de I'estudi una vegada conclos.

Osona, de del 20

Signatura del participant:



