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 La forma en que una persona se ve afectada por su enfermedad 
depende en gran medida de la dolencia en particular y de cómo ésta 
repercute sobre su cuerpo, de la gravedad o del tipo de tratamientos 
requeridos.

 Tras aceptar el diagnóstico es importante afrontar la enfermedad y 
mantener una actitud positiva.

 No hay enfermedades sino enfermos.

 En este apartado enseñaremos maneras efectivas para manejar la 
NPD y sentirse mejor.
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1. TESTIMONIOS



1. Testimonios

 El impacto del diagnóstico y por lo tanto de la enfermedad y de su tratamiento 
(en este caso un soporte nutricional especializado) puede ser distinto para 
cada paciente y familiar. 

 Las experiencias personales de otros pacientes y familiares que han vivido o 
están viviendo esta situación puede ser de ayuda.

 Muchos pacientes y familiares consideran muy importante estar acompañados 
o pertenecer a un grupo de personas que comparten necesidades y vivencias 
similares. 

 ¿Quiere saber cómo lo están viviendo ellos?

http://www.fallointestinal.com/es/fallo-intestinal/experiencias-personales/

http://www.fallointestinal.com/es/fallo-intestinal/experiencias-personales/


2. ENLACES WEB DE INTERÉS



 www.fallointestinal.com Web dirigida a cuidadores y pacientes con fallo 
intestinal y con NPD, en la que encontrarás material formativo e 
informativo, en formato PDF descargable y vídeos.

 http://www.fallointestinal.com/index.php#centres Listado de centros 
nacionales con experiencia en el tratamiento de fallo intestinal y la 
prescripción y el seguimiento de nutrición parenteral domiciliaria.

 www.somosnupa.org NUPA es la Asociación española de ayuda a niños, 
adultos y familias afectadas de fallo intestinal, trasplante multivisceral y 
nutrición parenteral.

 http://www.fallointestinal.com/es/enlaces/sociedades-cientificas/ Enlaces de 
distintas sociedades científicas nacionales e internacionales, relacionadas 
con fallo intestinal y NPD.

 http://www.fallointestinal.com/es/enlaces/asociaciones/ Enlaces de distintas 
asociaciones nacionales e internacionales, relacionadas con fallo intestinal, 
NPD y enfermedades raras.

2. Enlaces web de interés

http://www.fallointestinal.com/
http://www.fallointestinal.com/index.php#centres
http://www.somosnupa.org/
http://www.fallointestinal.com/es/enlaces/sociedades-cientificas/
http://www.fallointestinal.com/es/enlaces/asociaciones/


3. CUESTIONARIOS DE CALIDAD DE VIDA



Cuestionarios de calidad de vida
HPN-QOL (test de calidad de vida 
relacionado con NPD)



HPN-QOL (test de calidad de vida relacionado con 
NPD)



SBS-QOL (test calidad vida relacionado con 
síndrome intestino corto)

Berghöfer P et al; . Development and validation of the disease-
specific Short Bowel Syndrome-Quality of Life (SBS- QoL™) scale. 
Clin Nutr. 2013 Oct;32(5):789-96. 

ITEM

 Estado general
 Actividades vida diaria
 Actividades laborales
 Actividades tiempo libre
 Vida social
 Nivel de energía
 Nivel de salud
 Movilidad y autocuidado
 Aspectos emocionales
 Calidad sueño
 Fatiga
 Dolor
 Hábitos dietéticos
 Síntomas digestivos
 Diarrea / débito estomas
 Síntomas musculoesqueléticos
 Otros síntomas



¡Muchas gracias!
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