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RESUMEN

Introduccion: La Enfermedad Inflamatoria Intestinal
(EI) afecta de manera significativa la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS), especialmente en siste-
mas sanitarios con acceso desigual a terapias avanza-
das, como ocurre en varios paises latinoamericanos. Si
bien los indices clinicos permiten evaluar la actividad
inflamatoria, no capturan la experiencia subjetiva del
paciente ni el impacto emocional, funcionaly social de la
enfermedad. Objetivo: Determinar los factores asocia-
dos a la CVRS en pacientes con EII en cinco paises latino-
americanos, evaluar su relacion con la severidad clinica
y describir diferencias segtin tipo de enfermedad. Méto-
dos: Estudio multicéntrico, transversal, realizado entre
julio de 2023 y septiembre de 2024. Se aplico IBDQ-32 y
se evalud la actividad clinica mediante los indices Har-
vey-Bradshaw (EC) y Mayo Modificado (CU). Se analiza-
ron asociaciones con variables clinicas, demogrdficas y
psicosociales. Resultados: Se incluyeron 149 pacientes.
La CU fue la forma predominante (72.48%). Los pacientes
con EC mostraron mayor proporcion de remision clinica
(58.54%) y mejores puntajes de CVRS, mientras que la
CU present6é mayor actividad inflamatoria y afectacion
emocional. La severidad clinica, el sexo femenino y el
tipo de EII se asociaron significativamente con la CVRS.
Conclusiones: La CVRS depende de multiples factores
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ABSTRACT

Background: Inflammatory Bowel Disease (IBD) sig-
nificantly affects health-related quality of life (HRQoL),
particularly in regions with unequal access to advanced
therapies, such as Latin America. Although traditional
clinical indices allow assessment of inflammatory activi-
ty, they fail to capture the patient’s subjective experience
and the emotional, functional, and social burden of the
disease. Objective: To identify factors associated with
HRQoL in patients with IBD across five Latin American
countries, to assess its relationship with clinical severi-
ty, and to describe differences according to disease type.
Methods: Multicenter, cross-sectional study conduct-
ed between July 2023 and September 2024. HRQoL was
measured using the IBDQ-32 questionnaire, and clinical
activity was evaluated using the Harvey-Bradshaw Index
for Crohn’s disease (CD) and the Modified Mayo Score for
ulcerative colitis (UC). Associations with clinical, demo-
graphic, and psychosocial variables were analyzed. Re-
sults: A total of 149 patients were included. UC was the
predominant condition (72.48%). Patients with CD had
higher rates of clinical remission (58.54%) and better
HRQoL scores, whereas UC was associated with great-
er inflammatory activity and higher emotional burden.
Clinical severity, female sex, and disease type were sig-
nificantly associated with HRQoL. Conclusions: HRQoL




Evaluacion de la Calidad de vida en pacientes con enfermedad inflamatoria

intestinal: Un andlisis muticéntrico en Latinoamerica.

mds alld de la actividad clinica. El impacto emocional,
las limitaciones funcionales, la incertidumbre ante recai-
dasy la variabilidad regional en el acceso a tratamientos
influyen de forma sustancial en el bienestar global de los
pacientes. La integracion de PROs debe considerarse un
componente esencial en el abordaje de la EII en Latino-
américa.

Palabras clave: Enfermedad inflamatoria intestinal;
colitis ulcerosa; enfermedad de Crohn; calidad de vida;
IBDQ-32; actividad clinica.

in IBD is influenced by factors beyond clinical activity
alone. Emotional impact, functional limitations, uncer-
tainty regarding disease flares, and regional variability
in access to treatment contribute substantially to overall
patient well-being. Incorporating patient-reported out-
comes (PROs) should be considered an essential compo-
nent of IBD management in Latin America.

Keywords: Inflammatory bowel disease; ulcerative coli-
tis; Crohn’s disease; quality of life; IBDQ-32; clinical ac-
tivity

Introduccion

Las enfermedades inflamatorias intestinales (EII) constituyen un grupo heterogéneo de trastor-
nos cronicos del tracto gastrointestinal caracterizados por una inflamacion intestinal recurrente,
de etiologia multifactorial y curso clinico impredecible, que alterna periodos de actividad y remis-
i6n. Las dos entidades principales que conforman este grupo son la enfermedad de Crohn (EC) y la
colitis ulcerosa (CU), las cuales, si bien comparten mecanismos fisiopatolégicos comunes, presentan
diferencias clinicas, endoscépicas e histopatoldgicas claramente definidas (1,2).

La colitis ulcerosa se caracteriza por una inflamacién continua limitada a la mucosa del colon,
que se inicia en el recto y se extiende de forma proximal en distinta magnitud, mientras que la
enfermedad de Crohn puede comprometer cualquier segmento del tracto gastrointestinal, desde
la cavidad oral hasta el ano, afectando de manera transmural la pared intestinal y dando lugar
a complicaciones como estenosis, fistulas y abscesos intraabdominales (1-3). Ambas entidades se
manifiestan clinicamente con sintomas como diarrea crénica, dolor abdominal, rectorragia, urgen-
cia fecal, tenesmo y pérdida ponderal, acompafiados con frecuencia de manifestaciones extraintes-
tinales que afectan piel, articulaciones, ojos y sistema hepatobiliar (4).

Desde el punto de vista epidemioldgico, la incidencia y prevalencia de las EII han aumentado
de forma sostenida en las ultimas décadas, especialmente en paises industrializados de Europa
Occidental y Norteamérica, donde la prevalencia puede superar los 300 casos por cada 100,000
habitantes (5). Sin embargo, estudios recientes evidencian un incremento significativo en regiones
previamente consideradas de baja incidencia, como Asia, Africa y América Latina, fenémeno que
ha sido atribuido a procesos de urbanizacion, occidentalizacion de la dieta, cambios ambientales y
modificaciones en la microbiota intestinal (6,7). En Latinoamérica, la carga real de la enfermedad
probablemente se encuentre subestimada debido a limitaciones diagndsticas y a la escasez de reg-
istros poblacionales sistematicos (8).

A pesar de que las EII no se asocian directamente con una elevada mortalidad, se consideran
enfermedades incurables, de evolucion prolongada y con inicio frecuente en edades tempranas,
particularmente durante la segunda y tercera década de la vida, lo que implica una exposicién
prolongada a la enfermedad y a sus tratamientos (9). Esta caracteristica confiere a las EII una rele-
vancia particular desde el punto de vista social, econdmico y sanitario, ya que afectan a individuos
en plena etapa productiva, interfiriendo de manera significativa con su desempefio académico,
laboral y social (10).

El impacto de las EII trasciende la esfera estrictamente clinica. La presencia de sintomas per-
sistentes o recurrentes, la imprevisibilidad de los brotes, la necesidad de tratamientos prolongados,
hospitalizaciones frecuentes y procedimientos quirurgicos, asi como el estigma social asociado a
sintomas intestinales, condicionan un deterioro sustancial en la calidad de vida de los pacientes
(11). En la enfermedad de Crohn, la aparicién de complicaciones como fistulas perianales o esteno-
sis intestinales se asocia con un impacto aun mayor, tanto fisico como psicoldgico, incrementando
la carga emocional y el riesgo de trastornos afectivos (12).
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En este contexto, el concepto de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) ha adquirido
una importancia creciente como indicador complementario de los desenlaces clinicos tradiciona-
les. La Organizacion Mundial de la Salud define la calidad de vida como la percepcién del individuo
de su posicion en la vida, en el contexto de la cultura y sistemas de valores en los que vive y en
relacién con sus objetivos, expectativas, normas e intereses (13). La CVRS, por su parte, se centra
especificamente en la manera en que la enfermedad y su tratamiento influyen en el bienestar fisico,
psicolégico y social del paciente (14).

La evaluacion de la CVRS resulta particularmente relevante en las EIl, dado que la actividad
inflamatoria objetiva no siempre se correlaciona de manera directa con la percepcion subjetiva del
paciente. Pacientes en aparente remision clinica pueden experimentar fatiga persistente, ansiedad,
alteraciones del suefio o limitaciones sociales que afectan significativamente su bienestar general
(15). De igual manera, factores como el miedo a la recaida, la incertidumbre respecto al futuro y la
necesidad de acceso continuo a servicios sanitarios influyen de manera determinante en la percep-
cion de la calidad de vida (16).

Diversos instrumentos han sido desarrollados y validados para evaluar la CVRS en pacientes con
EIlL Entre los mas utilizados se encuentran el Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ), el
Short Form-36 (SF-36) y, mas recientemente, herramientas especificas como el IBD Disk, que permit-
en una evaluacion integral y préactica de los distintos dominios afectados por la enfermedad (17,18).
Estos instrumentos han demostrado una adecuada sensibilidad para detectar cambios clinicamente
significativos, tanto en contextos de investigaciéon como en la practica clinica diaria.

La evidencia cientifica disponible demuestra de manera consistente que la actividad de la enfer-
medad constituye uno de los principales determinantes del deterioro de la CVRS. Estudios obser-
vacionales y ensayos clinicos han evidenciado que los pacientes con enfermedad activa presentan
puntuaciones significativamente mds bajas en los dominios fisicos y emocionales, en comparacion
con aquellos en remisién (19). No obstante, otros factores como la duracion de la enfermedad, el
tipo de tratamiento, la presencia de manifestaciones extraintestinales y el apoyo social también
desempefian un papel relevante (20).

El impacto psicoldgico de las EII merece una atencién especial. Se ha documentado una eleva-
da prevalencia de ansiedad y depresion en estos pacientes, con cifras que oscilan entre el 20% y
el 40%, dependiendo del método diagndstico y del contexto clinico (21). Estos trastornos no solo
afectan negativamente la calidad de vida, sino que también se asocian con una peor adherencia al
tratamiento, mayor utilizacién de servicios de salud y un incremento en la actividad percibida de
la enfermedad (22).

A nivel laboral y econémico, las EIIl representan una carga significativa tanto para los pacien-
tes como para los sistemas de salud. El ausentismo laboral, la disminucion de la productividad y
la incapacidad temporal o permanente son consecuencias frecuentes, especialmente en pacientes
con enfermedad moderada a severa (23). Estudios realizados en Europa y América del Norte han
estimado que los costos indirectos asociados a la pérdida de productividad pueden igualar o inclu-
so superar los costos directos del tratamiento médico (24). En el &mbito internacional, la encuesta
IMPACT, desarrollada por la Federacion Europea de Asociaciones de Crohn y Colitis (EFCCA), evalud
la experiencia de mas de 4,600 pacientes con EII en 25 paises europeos, evidenciando un impacto
profundo de la enfermedad en la vida social, laboral y emocional de los afectados (25).

Resulta fundamental profundizar en el estudio de la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) en pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal (EII), identificando los factores clinicos,
psicoldgicos y sociales que inciden en su deterioro, asi como las posibles estrategias de intervencion
orientadas a mejorar su bienestar integral. La evaluacion sistematica de la CVRS no solo permite
dimensionar con mayor precision el impacto real de la enfermedad, sino que también constituye
una herramienta clave para desarrollar modelos de atenciéon multidisciplinarios centrados en las
necesidades del paciente.

En este contexto, el presente estudio busca ampliar el conocimiento disponible sobre la CVRS en
personas con EII, generando evidencia que sustente el disefio de estrategias terapéuticas mas inte-
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grales, enfocadas no solo en el control de la inflamacién, sino también en la promocion sostenida
del bienestar fisico, emocional y social.

El objetivo general fue analizar la relacion entre la CVRS y la actividad clinica de la EII en paci-
entes atendidos en centros hospitalarios de América Latina.

Material y Método

Se realizd un estudio transversal, analitico y multicéntrico en pacientes con EII atendidos en
Programas de Enfermedad Inflamatoria Intestinal pertenecientes a hospitales de Venezuela, Peru,
Guatemala, Chile, Nicaragua y Republica Dominicana. Se incluyeron todos los pacientes diagnosti-
cados con EII mayores de 18 afios que firmaron el consentimiento informado. Se excluyeron paci-
entes embarazadas, aquellos sin capacidad fisica o mental para responder la encuesta y expedien-
tes incompletos.

La recoleccion de datos se llevd a cabo entre agosto y septiembre de 2024, obteniéndose una
muestra final de 149 pacientes. La actividad clinica se evalué mediante los indices Harvey-Brad-
shaw (EC) y Mayo Modificado (CU). La calidad de vida se midi6 con el cuestionario IBDQ-32.

Resultados

Las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los 149 pacientes incluidos se resumen en la
Tabla 1. La edad promedio fue de 46,56 + 21,39 afios, lo que refleja una amplia variabilidad etaria
en la cohorte. Se observé un predominio del sexo femenino (59,73%), un hallazgo consistente con
la epidemiologia de las enfermedades autoinmunes y particularmente relevante por la asociacién
documentada entre sexo femenino, mayor prevalencia de ansiedad y una menor percepcion de
calidad de vida.

En cuanto al tipo de enfermedad inflamatoria intestinal, la colitis ulcerosa (CU) represento el
72,48% de los casos, mientras que la enfermedad de Crohn (EC) correspondi6 al 27,52%. Respecto
a la actividad clinica, la mayoria de los pacientes con EC se encontraban en remision (58,54%). En
el grupo con CU, la distribucién entre remision y enfermedad leve fue mds equilibrada, aunque
la proporcion total de pacientes con actividad clinica (leve, moderada o severa) fue mayor en CU
(59,27%) que en EC (41,47%).

Estos hallazgos sugieren que la cohorte con EC presentaba mejor control clinico al momento del
estudio. Sin embargo, al analizar los puntajes de CVRS se observo un patréon mds complejo: aunque
los pacientes con EC reportaron mayor proporcion de calidad de vida alta (53.65%), los pacientes
con CU también mostraron una proporcién considerable (41.66%). Ademas, el grupo con CU pre-
sentd un porcentaje mayor de calidad de vida baja (10.18%).

Los resultados obtenidos destacan que la remision clinica no constituye el unico determinante
del bienestar del paciente con EII. Factores como el tipo de enfermedad, el sexo y la vivencia emo-
cional influyen de forma significativa en la percepcién de calidad de vida. El disefio multicéntrico
del estudio permitié identificar variaciones relevantes en el manejo, la percepcién y la evolucion
de la EII entre distintos paises latinoamericanos, lo que refuerza la necesidad de adoptar estrate-
gias terapéuticas personalizadas que consideren no solo la actividad inflamatoria, sino también la
experiencia integral del paciente.

Este enfoque comparativo regional evidencia que el tratamiento de la EII debe orientarse mas
alla del control clinico, incorporando intervenciones que respondan a las particularidades individ-
uales —como el género y el tipo de enfermedad— en funcidn del contexto social y sanitario de cada
pais.

Ademas, el andlisis de los datos sugiere una tendencia general hacia una relacién inversa entre
la severidad clinica de la enfermedad y la calidad de vida, aunque se identificaron matices rele-
vantes que invitan a un abordaje mds fino y multidimensional de esta relacion.
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Tabla 1. Distribucion de pacientes segun caracteristicas basales

Variables Estadisticos

N 149

Edad (afios) (*) 46.56 + 21.39

Sexo

Masculino 60 (40,26)

Femenino 89 (59,73)

Tipo de EII

Enfermedad de Cronh 41 27,52

Colitis ulcerosa 108 72,48

Indice de severidad CU EC

Remision 44 (40,74) 24 (58,54)

Leve 45 (41,67) 12 (29,27)

Moderada 18 (16,67) 4 (9,76)

Severa 1(0,93) 1(2,44)

Calidad de Vida segun IBDQ32 Cu EC

Baja 11 (10,18) 3(7,31)

Moderada 52 (48,14) 16 (39,02)

Alta 45 (41,66) 22 (53,65)
Total 108 41

(*) media + desviacion estandar

f (%)

Figura 1. Relacion entre la actividad clinica y la calidad de vida relacionada con la salud.

Actividad clinica y calidad de vida relacionada con la salud
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Discusion de los resultados

En este estudio multicéntrico realizado en América Latina se analiz6 la relacion entre variables
sociodemograficas, actividad clinica y calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en pacien-
tes con enfermedad inflamatoria intestinal (EII). Los hallazgos obtenidos ofrecen una visién mas
amplia del impacto de estas enfermedades cronicas en el contexto regional, aportando evidencia
relevante para su abordaje integral.

La edad promedio de los participantes fue de 46,56 afios, con una amplia variabilidad etaria, lo
que refleja la heterogeneidad de la EIIl y su presencia a lo largo de distintas etapas de la vida. Se ob-
servd un predominio del sexo femenino (59,73%), consistente con lo descrito en la literatura, donde
se ha documentado una mayor prevalencia de enfermedades autoinmunes en mujeres. Ademas,
diversos estudios han reportado en este grupo una mayor predisposicidn a sintomas psicolégicos
como ansiedad y depresidn, factores que inciden negativamente en la percepcion de calidad de
vida. Esta asociacion resulta especialmente relevante al interpretar los puntajes de CVRS, ya que el
estado emocional puede influir de manera independiente en la percepcion del bienestar, incluso en
ausencia de actividad inflamatoria significativa.

En relacién con el tipo de enfermedad inflamatoria intestinal, la colitis ulcerosa (CU) fue la for-
ma mas frecuente, representando mas de dos tercios de la muestra. Esta distribucidén concuerda
con datos epidemioldgicos de América Latina, donde la CU continua siendo mas prevalente que la
enfermedad de Crohn (EC), a pesar del incremento progresivo en la incidencia de esta ultima en la
ultima década.

Desde el punto de vista clinico, se identificé una mayor proporcién de pacientes con EC en re-
misién al momento de la evaluacién, mientras que en los casos de CU predomind la actividad clini-
ca leve a moderada. Esta diferencia sugiere un control clinico mds efectivo en pacientes con EC,
posiblemente asociado al uso de estrategias terapéuticas mds agresivas o a un monitoreo clinico
mas riguroso, considerando el curso mas impredecible y potencialmente complicado de esta enfer-
medad.

Sin embargo, al analizar la calidad de vida relacionada con la salud mediante el cuestionario
IBDQ-32, se evidencid un patrén mds complejo. A pesar de la remision clinica observada en un
mayor numero de pacientes con EC, sus puntajes de CVRS no fueron consistentemente mds altos, lo
que pone en cuestion la premisa de que el control de la inflamacién garantiza, por si solo, una me-
jor percepcion del bienestar. Estos resultados refuerzan la importancia de considerar dimensiones
psicosociales en la evaluacidn integral del paciente con EIIL

Si bien los pacientes con EC presentaron una mayor proporcion de calidad de vida alta, los pa-
cientes con CU también mostraron una proporcion considerable en esta categoria, a pesar de una
mayor frecuencia de enfermedad activa. Asimismo, la CU concentré el mayor porcentaje de pacien-
tes con calidad de vida baja, 1o que sugiere que esta entidad puede ejercer un impacto mas negativo
y persistente sobre la percepcion del bienestar, incluso en estadios clinicos menos severos.

La Figura 1 refuerza estos hallazgos al mostrar una relacion inversa entre la actividad clinica
y los puntajes del IBDQ-32, evidencidndose una disminucion progresiva de la CVRS a medida que
aumenta la severidad de la enfermedad. No obstante, la dispersion observada dentro de cada cate-
goria de severidad indica que existen factores adicionales mds alla de la inflamacién objetiva que
influyen de manera significativa en la experiencia del paciente. Entre estos factores se incluyen el
sexo, la carga emocional de una enfermedad crénica, la imprevisibilidad de los brotes, las limita-
ciones sociales y laborales, asi como las diferencias culturales y en el acceso a servicios de salud en-
tre los paises participantes. El caracter multicéntrico del estudio permitio captar estas variaciones
regionales, aportando una vision mas representativa de la realidad latinoamericana, donde las
desigualdades en el manejo de la EII pueden amplificar el impacto sobre la calidad de vida.

Los resultados de este estudio mostraron que un alto porcentaje de pacientes se siente limit-
ado en sus actividades cotidianas, experimenta fatiga cronica y percibe una afectaciéon negativa
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en sus relaciones interpersonales, incluso en periodos de aparente estabilidad clinica. Investiga-
ciones realizadas en Asia y América Latina han corroborado estos hallazgos. Estudios en Japon
han demostrado que la severidad clinica se correlaciona de manera directa con el deterioro de la
CVRS, particularmente en los dominios relacionados con el funcionamiento social y el bienestar
emocional (26). De forma similar, estudios latinoamericanos, incluyendo investigaciones realizadas
en Venezuela, Brasil y Argentina, han reportado una asociacién significativa entre la actividad de
la enfermedad, la presencia de ansiedad y depresion, y una disminucién marcada de la calidad de
vida (27-29).

A pesar de estos avances, persisten importantes brechas en el conocimiento, especialmente en
paises de ingresos medios y bajos, donde los datos epidemiolégicos y los estudios centrados en la
CVRS son limitados. La heterogeneidad en el acceso a terapias avanzadas, las diferencias en los
sistemas de salud y los factores socioculturales propios de cada regién pueden influir de manera
significativa en la experiencia de los pacientes con EII (30).

Enla actualidad, el manejo de las EII ha evolucionado hacia un enfoque centrado en el paciente,
en el cual la consecucion de la remisidn clinica y endoscdpica se acompafia de objetivos orientados
a mejorar la calidad de vida y el funcionamiento global del individuo. Las guias internacionales,
como las de la European Crohn’s and Colitis Organisation Bowel Dis (ECCO) y el American College
of Gastroenterology (ACG), reconocen explicitamente la importancia de integrar la evaluacion de la
CVRS en la toma de decisiones terapéuticas (31,32).

Conclusiones

Los resultados de este estudio confirman que la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
en pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal (EII) constituye un fenémeno multidimen-
sional que no depende exclusivamente del grado de actividad clinica. Si bien se observo una asoci-
acidn significativa entre control inflamatorio y CVRS, una proporcién considerable de pacientes en
remision clinica continud reportando un deterioro relevante en su bienestar general.

Estos hallazgos respaldan la necesidad de adoptar un enfoque terapéutico integral, que no solo
priorice la remision inflamatoria, sino que también contemple de forma sistemadtica los factores
psicoldgicos, sociales y de género que inciden en la experiencia subjetiva de la enfermedad. La
inclusion rutinaria de herramientas estandarizadas para la evaluacion de la calidad de vida podria
favorecer una atencion mads personalizada, permitiendo intervenciones dirigidas a mejorar dimen-
siones que impactan de manera directa en los resultados significativos para el paciente.

Particularmente en el contexto heterogéneo de América Latina, donde confluyen multiples de-
terminantes sociales de la salud, este enfoque multidimensional se vuelve imprescindible para op-
timizar el manejo clinico de la EIl y avanzar hacia modelos de atencion verdaderamente centrados
en la persona.
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