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Cuidate, eres el protagonista

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

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

No hay enfermedades sino enfermos.

En este apartado ensefiaremos maneras efectivas para manejar la
NPD y sentirse mejor.
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1. Testimonios

) El impacto del diagndstico 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
estan viviendo esta situacion puede ser de ayuda.

) Muchos pacientes y familiares consideran muy importante estar acompanados
0 pertenecer a un grupo de personas que comparten necesidades y vivencias
similares.

¢ Quiere saber como lo estan viviendo ellos?

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



http://www.fallointestinal.com/es/fallo-intestinal/experiencias-personales/
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www.fallointestinal.com Web dirigida a cuidadores y pacientes con fallo
intestinal y con NPD, en la que encontraras material formativo e
informativo, en formato PDF descargable y videos.

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

www.somosnupa.org NUPA es la Asociacion espafnola de ayuda a ninos,
adultos y familias afectadas de fallo intestinal, trasplante multivisceral y
nutricion parenteral.

http://www.fallointestinal.com/es/enlaces/sociedades-cientificas/ Enlaces de
distintas sociedades cientificas 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.



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

i

11

12

13

14

15

Durante el dltimo afio (o desde que comenzs 12
HPD)

£Chmo se ha encantrads con la NPD?

£Chmo ha afectsdo la NPD su capacidad de ir de
WACRCiGfELT

£Chmo ha afectado la NPD sus pasibilidades de hacer
vinjes?

Durante la ultima semana

iHa senibida que la NPD &5 una carga para usted ?

éLe ha preacupado su pesa?

La presenda de un cabdbar, éha afectadn su imagen
carparal?

chignle gue &5 menas alracteafa?

£5e ha senlido apayado/a par su equigo de nubricién
clinica #

£Ha redbido una bomba de infusidn portdtls S Mo | ).
EPENSE QUE &5 mejor para su desplazamiento?

iHa tenida prablemas pare hacer actividades que
requirieran esfueren, como llever una bolsa de la compra
o una maleta?

iHa tenide dificuldades para dar un pases largo?
(498 candga &l dar un paseo largo?)

cHa Lenida prablemas pars dar un carls pasea alrededor
de la casa?
(48 canda al dar un corto pased alrededor de la casar)

£5e ha vista abligada/a & estar en la cama a &n una silla
durarite el dia 7

EMecesily que le ayuden para comer, wedlirta, [Bvarse g
ir &l Bsea?

che gignle carsadala?

Mucho Peor
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1

1
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& Cuestionarios de calidad de vida

cqienle gue le faltan lag fuereas?
cDusrme pear a causa de la NPD?
Durante la dltima semana
il ha preocupado su 9alud?

éle ha preocupado su fulura?

£Chma ha afectado la MPD sus relaciones sociales 7

Durante la dltima semana

£Chmo ha afectado la MPD su posibilidad de hacer
deporte @ ejercicia?

£Chmie e ha afectado la MPD pars pader hacer [a
campra?

£Chma le ha afectado la NPD para participar en
actividades de placer o en aficcionses?

£Chmo le he modificada la NPD su capacidad de
anfrentarss & las quehaceras diarios?

£CAmo le he cambiado 18 NPD sy santimiento de
indepandanda ¥

cHa senbida hinchada/a?

£Ha podita camer?

éHa padida bebar?

Dwrante la dltima semana

iHa tenide nduseas o vhmitos?

EHa Lenida daloe o malestiag en misculos o
arbitulaciones?

cHa tenidy algon alro dokar?

che ha sentido degrimidafa?

c5e ha senlido lensofa?

Durante el dltimo afio (o desde gue comenz la

NPD)

U
poco

3

3

Bastant

3

3
Bastant

-]

3

3

4
4
Mucho
4
4
4
Mejor  Mucho
mejor
4 5
4 5
4 5
4 5
4 5
4 5
4 5
4 5
Mucho
4
4
4
4
4



3
35  éHa sentido que queria trabajar? 1 z 3 4 45 Cuanbo afecta la NPD & su calidad de vida?
36 ile ha impedido |z NPD ir 2 trabajar? Por favor, sefizle S O Mo O |1 2 3 4 5 £ 7 B g 10 |
Mada Mucho
37 éHa sido la NPD causa de preccupaciones econdmicas? i 2 3 4
46 Cudnto alecta |a enfermedad de base & su calidad de vida? (es decir, cuantas de sus moalestiag
se deben a su enfermedad v no a necesitar de MPD)
38 iTiens unz ostomiz? (ileostomia/colostomiz/gastrostomiz)?  Por favar, sefizle SO No O L1 2 3 4 5 L 7 B g 10|
Mada Mucho
o . 5i lo prefiere, puede no contestar a las dos préximas prequntas.
Si tiene una ostomia por favor responds lzs preguntas 39-40
Si no tiene una ostomia por favor responda las preguntas 41-43 En las Gltimas custro semanas
Durante la iltima semana Nada Uk Bastarte Mucha
poco
Para pacientes gue tienen una ostomia Nada Un Bastan Mucho
poco  te 47 ibagla gué punlo ha benide inberds an 1 2 i 4
3% iHa tenido problemas por llevar unz ostomiz? 1 2 3 4 practicar el sexa?
40 iHa tenide problemas con el lugar en el que estd i 2 3 4 4F  éHesta gue punto ha preclicads e sexa? 1 2 i 4 A

puesta |z ostomia?
40 iHay alguia prequita en & cusstinnans sobre la que quisiers extendersa? Por favar, higala
& el Enacio que Sgus

POR FAVOR, VAYA A LA PREGUNTA 44

Para pacientes gue no tienen una ostomia Hada Alge Bastan Mucho s s sss e s

41 iHa tenide diarrea? 1 2 h; A et s Gracias

42 iHa estado estrefide ? 1 2 3 4

£ iHa tanike deposiciones dalorosas? . ; 3 4 HPREC0LE Capyrigit 2005 University of Abandesn

Por favor conteste a las siguientes preguntas rodeando el nimero que le parezca
mas adecuado

44 iComo es su calidad di vida ahora?

|1 2 3 4 5 3 7 8 9 10|
Muy mal muy buena

falleintestinal

com



Development and validation of the disease-specific Short Bowel
Syndrome-Quality of Life (SBS-QoL™) scale™

P. Berghofer **, K.C. Fragkos®, J.P. Baxter€, A. Forbes®, F. Joly ¢, H. Heinze?, S. Loth ¢,
M. Pertkiewicz®, B. Messing9, PB. Jeppesen &

A
2 _sBS-Qol™ No. 1
5 During the past week, how much did your illness interfere with your everyday
B activities?
= Please mark your response with a vertical line (l).
:
; not at all = wvery much

Berghofer 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 energia

Nivel de salud

Movilidad y autocuidado
Aspectos emocionales
Calidad suefio

Fatiga

Dolor

Habitos dietéticos
Sintomas digestivos
Diarrea / débito estomas
Sintomas musculoesqueléticos
Otros sintomas
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