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La informacién contenida en este libro de actividades esté pensada para reforzar y complementar la informacion que
haya recibido de su equipo de atencién médica. No reemplaza el asesoramiento que le provee su médico. Si tiene
preguntas sobre la informacién que contiene este libro de actividades, analicelas con su proveedor de atencién médica.

Pfizer Inc. lo produjo como un recurso para la educacion de los pacientes.
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El rastreador de los sintomas de la CU: una herramienta para apoyar
su tratamiento

Vivir con colitis ulcerosa (CU) puede ser dificil."? Los pacientes no solo deben enfrentar los
problemas fisicos causados por la CU, sino que ademas deben hacer frente a situaciones
potencialmente incomodas al intentar hablar de sintomas graves y a menudo embarazosos
con su proveedor de atencion médica (Healthcare Professional, HCP).3

Y, sin embargo, la comunicacién y la cooperacion entre pacientes y proveedores de atencion
médica son importantes en el tratamiento de la CU.? Algunos pacientes no siempre pueden
comunicar el alcance de la preocupacién que tienen acerca de su afecciéon.®* Al mismo tiempo,
es posible que algunos proveedores de atencién médica no siempre reconozcan el efecto
completo que la CU tiene sobre la vida diaria de sus pacientes.”

Este libro de actividades trata de mejorar la comunicacion
que tiene con su gastroenterélogo y otros proveedores

de atencién médica. Otro objetivo de esta herramienta

es alentar el empoderamiento del paciente. Este es un
proceso que le ayuda a lograr el control sobre su salud

y actuar sobre las cuestiones médicas que usted
considera importantes.

Mi rastreador de los sintomas de la CU esta disefiado para ayudarle a registrar informacion
importante acerca de su CU. Las herramientas de medicién que se proporcionan en las
préximas paginas se basan en un instrumento de investigacién utilizado en estudios clinicos.”
Ese instrumento de investigacion ha sido adaptado para la utilizacién por parte de los
pacientes. Siendo un rastreador de los sintomas de la CU, le ayudard a monitorear diariamente
los sintomas especificos de la CU que usted puede tener.

Por sobre todo, este libro de actividades podra ayudarle a avanzar su propia atenciéon por medio
de una mejor comunicacion con su proveedor de atenciéon médica. Al registrar sus sintomas,

y analizarlos regularmente con el equipo de su proveedor de atencién médica, usted puede
ayudar a avanzar su tratamiento en curso para la CU.

HCP = proveedor de atencién médica



La importancia de rastrear los sintomas de su CU y apoyar su
propio tratamiento

La CU es una enfermedad inflamatoria, cronica del colon y el recto con 2 sintomas definitorios
clave: aumento en la frecuencia de las deposiciones y diarrea sanguinolenta (con o sin moco).
Crénica significa que los signos y sintomas de la CU tienden a aparecer y desaparecer con periodos
bastante largos entre brotes.” Inflamatoria significa que la CU estd marcada por tejido enrojecido e
hinchado. Estos y otros signos de la CU tienden a alternar entre periodos de recidiva y de remision.?

Su proveedor de atencién médica necesita saber cuan graves son los sintomas de su CU y el patrén de
la enfermedad que estd experimentando. El entender cémo y cuando ocurren los sintomas de la CU
en su cuerpo, asi como la manera en que la afeccién podria alterar su calidad de vida general, puede
ayudar a su proveedor de atencién médica a abordar sus necesidades individuales de tratamiento.

Aqui es donde el Rastreador de los sintomas de la CU puede colaborar con usted en el monitoreo
de los sintomas de su CU.

Este libro de actividades contiene 2 tipos de formularios: un diario mensual para registrar los
sintomas de su CU y un cuestionario acerca de como la UC estd afectando su calidad de vida
Juntos, crean una herramienta valiosa para ayudarlo a recordar cualquier problema especifico,
pensamiento, o inquietudes que tenga sobre su CU y que querra analizar con su proveedor de
atencion médica en su proxima visita al consultorio.
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El puntaje Mayo: una herramienta de evaluacién clinica

El puntaje Mayo es una herramienta de mediciéon comin usada en la investigacion clinica
sobre la CU.? El rastreador de los sintomas de la CU radica en el puntaje Mayo.

El puntaje Mayo completo combina informacién proporcionada por el paciente con los hallazgos
de una endoscopia, un procedimiento invasivo en el cual su proveedor de atencién médica (HCP)
examina el interior del cuerpo utilizando un instrumento iluminado.®'® Un proveedor de atencién
médica realiza la endoscopia, para el diagnéstico de la CU o para evaluar su afeccién actual.™

Se mencionan cuatro factores en una evaluacién del puntaje Mayo completo.®'°:

1 : Frecuencia de las deposiciones
2 - Sangrado rectal

3 - Hallazgos de la endoscopia

4 - Laevaluacion general por parte del médico de la gravedad de la enfermedad
del paciente

Los proveedores de atencion médica miden los factores 3 y 4. Pero usted puede ayudar
a evaluar su CU al realizar el rastreo de los primeros 2 elementos en el rastreador
de los sintomas de la CU: frecuencia de deposiciones y sangrado rectal.

El rastreador de sintomas de la CU deriva del puntaje Mayo completo de 12 puntos. Otra escala
modificada utilizada por algunos clinicos es el puntaje Mayor de 9 puntos (o parcial).™

v
v

Puntaje Mayo completo de /
12 puntos

Puntaje Mayo de 9 puntos
(parcial)

Rastreador de los sintomas
de la CU Puntaje

ANANAN
ANANAN

HCP = proveedor de atencién médica




Como completar su rastreador de los sintomas de la CU

El rastreador de los sintomas de la CU representa una medicién de resultados informados por el paciente
(Patient Reported Outcome, PRO), que proporciona informacién vital para la toma de decisiones acerca
del tratamiento.™

El diario del rastreador de los sintomas de la CU proporciona formularios que les permiten a usted y a su médico:

* Rastrear la frecuencia de las deposiciones
» Monitorear su nivel de sangrado rectal
e Calcular un puntaje que evalta tanto la frecuencia de las deposiciones como el sangrado rectal

No hay criterios definidos sobre la frecuencia con la que debe completar los formularios del diario. Sin embargo,
es aconsejable comenzar a completar los formularios el dia en que recibe este libro de actividades,

Después de que registre su primera entrada, depende de usted con qué frecuencia ingresara la informacion
en los formularios del rastreador de los sintomas de la CU. Recuerde que, cuanta mas informacién pueda
proporcionar regularmente a su proveedor de atencién médica sobre sus sintomas, mas podra él/ella evaluar
el progreso de su tratamiento.

Qué significan sus nimeros

El rastreador de los sintomas de la CU esta disefiado para
ayudarlo con lo siguiente:

» Monitorear la mejoria o el empeoramiento en la frecuencia
de las deposiciones y el sangrado rectal como un modo de
dar seguimiento a su respuesta
a los tratamientos

e Determinar si el tratamientos esta funcionando

« Identificar una indicacién de una posible exacerbacién

Si bien puede haber opiniones diferentes acerca del objetivo final de la terapia contra la CU, la mayoria de los
proveedores de atencién médica esta de acuerdo en que la falta de sangrado rectal o su reducciéon y una baja
frecuencia de deposiciones son objetivos que lo ayudardn a mantener una sensacién de bienestar y minimizar los
efectos negativos sobre su calidad de vida."'

Medicion de su nivel de fatiga

Los formularios diarios del rastreador de los sintomas de la CU también le piden que evalle la fatiga que puede
estar experimentando. La fatiga es frecuente entre los pacientes con CU."™ Esto puede deberse a la actividad
general de la enfermedad, asi como a la pérdida de sangre (p. €j., por el sangrado rectal), que puede provocar
anemia.'® La pérdida de sangre en las heces es monitoreada a través de andlisis de laboratorio para determinar
los niveles de hierro, hemoglobina y hematocrito (Hgb/HCT)."”

Para completar las preguntas sobre calidad de vida

Cada mes, y antes de cada visita al consultorio con su proveedor de atencion médica, considere de

qué manera la CU puede haber afectado su vida laboral y personal. Usando preguntas adaptadas del
Cuestionario del resultado funcional colorrectal (Colorectal Functional Outcome Questionnaire, COREFQ)
y el Cuestionario breve de enfermedad intestinal inflamatoria (Short Inflammatory Bowel Disease
Questionnaire, SIBDQ), el libro de actividades le permite anotar desafios importantes relacionados con
el estilo de vida a los que los expone su CU."®'° Combinado con la informacién sobre la frecuencia de las
deposiciones y el sangrado rectal, rastreado por el calendario y el momento del dia de las entradas, esta
entrada puede ayudar a su proveedor de atencion médica a manejar su plan de tratamiento en curso.



RASTREADOR
DE LOS

Frecuencia
delas
deposiciones

SINTOMAS Mis objetivos personales, como los
DE LA CU determiné mi proveedor de atencién
médica (vea la pagina 13)

DOMINGO

Sangrado rectal

Como completar el diario del rastreador de los sintomas de la CU

Mi cantidad promedio inicial de
deposiciones cuando me siento bien

(Nota: el promedio de la frecuencia
de las deposiciones de cada persona

es diferente).

MARTES

MIERCOLES

Fecha

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

Fecha

Fecha

Fecha

Fecha

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

Fecha

Fecha

Fecha

Fecha

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

Fecha

Fecha

Fecha

Fecha

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

Fecha

Fecha

Fecha

Fecha

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

*Cantidad de deposiciones en la noche significa la cantidad de deposiciones que hicieron que se despierte después
de haberse acostado y antes de levantarse por la mafiana para empezar su dia.



Puntaje de sangrado rectal®
(Coloque la cantidad correspondiente en el casillero
el dia calendario a continuacién)

Sangre visible
con las deposi-

Sangre visible
con las

Solo evaclta

Ninguna ciones menos  deposiciones sanare
de la mitad de la mitad de las 9
las veces veces 0 mas
0 1 2 3
JUEVES VIERNES SABADO RASTREADOR DE LA FATIGA
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana
| ] ] ] |
| I I I |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha
energia energia
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana
| ] ] ] |
| I I I |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha
energia energia
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana
| ] ] ] |
| I I I |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha
energia energia
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana
| ] ] ] |
| I I | |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha
energia energia
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana
| ] ] ] |
| I | | |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha
energia energia




Como completar el diario del rastreador de los sintomas de la CU

RASTREADOR

DE LOS

SINTOMAS Mis objetivos personales, como los Mi cantidad promedio inicial de

DE LA CU determiné mi proveedor de atencién deposiciones cuando me siento bien
médica (vea la pagina 13)

(Nota: el promedio de la frecuencia

Frecuencia o
delas Sangrado rectal de las deposiciones de cada persona
deposiciones es diferente).

MES 2
DOMINGO

MIERCOLES

Fecha

MARTES

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

Fecha Fecha Fecha Fecha

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

Fecha Fecha Fecha Fecha

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

Fecha Fecha Fecha Fecha

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

Fecha Fecha Fecha Fecha

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

*Cantidad de deposiciones en la noche significa la cantidad de deposiciones que hicieron que se despierte después
de haberse acostado y antes de levantarse por la mafiana para empezar su dia.



Puntaje de sangrado rectal®
(Coloque la cantidad correspondiente en el casillero
el dia calendario a continuacién)

Sangre visible
con las deposi-

Sangre visible
con las

Solo evaclta

Ninguna ciones menos  deposiciones sanare
de la mitad de la mitad de las 9
las veces veces 0 mas
0 1 2 3
JUEVES VIERNES SABADO RASTREADOR DE LA FATIGA
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana
| ] ] ] |
| I I I |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha
energia energia
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana
| ] ] ] |
| I I I |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha
energia energia
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana
| ] ] ] |
| I I I |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha
energia energia
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana
| ] ] ] |
| I I | |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha
energia energia
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana
| ] ] ] |
| I | | |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha
energia energia




RASTREADOR
DE LOS

Frecuencia
delas
deposiciones

SINTOMAS Mis objetivos personales, como los
DE LA CU determiné mi proveedor de atencién
médica (vea la pagina 13)

DOMINGO

Sangrado rectal

Como completar el diario del rastreador de los sintomas de la CU

Mi cantidad promedio inicial de
deposiciones cuando me siento bien

(Nota: el promedio de la frecuencia
de las deposiciones de cada persona

es diferente).

MARTES

MIERCOLES

Fecha

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

Fecha

Fecha

Fecha

Fecha

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

Fecha

Fecha

Fecha

Fecha

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

Fecha

Fecha

Fecha

Fecha

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

Fecha

Fecha

Fecha

Fecha

Cantidad de deposiciones durante el dia

Cantidad de deposiciones en la noche*

Cantidad total de deposiciones

Puntaje de sangrado rectal

*Cantidad de deposiciones en la noche significa la cantidad de deposiciones que hicieron que se despierte después
de haberse acostado y antes de levantarse por la mafiana para empezar su dia.



Puntaje de sangrado rectal®

(Coloque la cantidad correspondiente en el casillero

el dia calendario a continuacion)

Sangre visible
con las deposi-

Sangre visible
con las

. } - Solo evacia
Nlnguna ciones menos dGPOSICIOI'IES sangre
de la mitad de la mitad de las 9
las veces veces 0 mas
0 1 2 3
JUEVES VIERNES SABADO RASTREADOR DE LA FATIGA
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana
| ] ] ] |
| I I I |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha
energia energia
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana
| ] ] ] |
| I I I |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha
energia energia
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana
| ] ] ] |
| I I I |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha
energia energia
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana
| ] ] ] |
| I I | |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha
energia energia
Fecha Fecha Fecha Marque en la escala su nivel promedio de energia esta semana

l l l l |
I 1 1 1 |
0 1 2 3 4
Nada de Mucha

energia energiq
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como resultado de su CU.

;Con qué frecuencia durante la semana anterior tuvo que retrasar
o cancelar un compromiso social debido a su colitis ulcerosa?®

Todo el tiempo
Parte del tiempo
Casi nunca
Nunca

;Cuanto tiempo, durante la semana anterior, se sintid6 molesto
debido a su colitis ulcerosa?'®

Todo el tiempo
Parte del tiempo
Casi nunca
Nunca

;Cudnta dificultad tuvo, como resultado de su colitis ulcerosa,
para realizar actividades recreativas o deportivas que le gustaria
haber hecho durante la semana anterior?™

Mucha dificultad
Cierta dificultad
Casi ninguna dificultad

Ninguna dificultad; los sintomas de mi colitis ulcerosa no limitaron
mi participacién en deportes ni en actividades recreativas.

En las 2 semanas anteriores, jcon qué frecuencia manché su
ropa interior (manchado del intestino)?'®

Nunca

Menos de una vez por semana
De 1 a 2 dias por semana

De 3 a 5 dias por semana

De 6 a 7 dias por semana

En las 2 semanas anteriores, si necesito ir al bafio con
urgencia, stuvo problemas para detener su movimiento
intestinal durante mas de 15 minutos?'®

Si
No

No lo sé

Como completar el cuestionario sobre calidad de vida®

Responda a las preguntas a continuacion para ayudar a evaluar de qué manera la CU
puede estar afectando sus actividades diarias y otros aspectos de su vida. Complete
este cuestionario mensualmente y justo antes de la visita programada al consultorio
de su médico. Las preguntas se relacionan con los sintomas que esta experimentando

DIA ANTES DE

MES 2 MES 3 LA VISITA AL
CONSULTORIO

Reused from Irvine EJ, Zhou Q, Thompson AK. Am J Gastroenterol. 1996 Aug;91(8):1571-8, with permission from Wolters Kluwer Health, Inc

“Preguntas adaptadas del Cuestionario de resultado funcional colorrectal y el Cuestionario breve sobre enfermedad intestinal inflamatoria."®®
HCP = proveedor de atencién médica



Preparacion para su préoxima cita con su proveedor de atencion
médica (HCP)

Su préxima cita

Proveedor de atencién médica

Fecha Hora de llegada:

Ubicacién

4 Preguntas sugeridas para su médico

En mi afeccién actual, ;cudles son mis puntajes objetivo para la frecuencia de las
1 deposiciones y el sangrado rectal?

Frecuencia de las deposiciones Sangrado rectal

2 - De acuerdo con mis puntajes recientes, ;siente que mi CU esta bajo control?

3 (En qué niveles, p. ej., mediciones especificas de la frecuencia de las deposiciones y el
sangrado rectal, debo considerar que mi situacion es lo bastante grave como para llamarlo?

Ademdas de mi medicién actual de la frecuencia de las deposiciones/sangrado rectal,
4 - fatigay preguntas sobre la calidad de vida, ;hay otros factores fisicos o de estilo de
vida a los que le gustaria que yo diera seguimiento?

Enumere cualquier otra pregunta, problema o inquietud que le gustaria analizar con su
proveedor de atencién médica (gastroenterélogo, personal de enfermeria especializado,
auxiliar médico o farmacéutico) durante su proxima visita:

1.

2.

3.

Recursos disponibles

The American College of Gastroenterology (Colegio Estadounidense de Gastroenterologia)
www.gi.org

The American Gastroenterological Association (Asociacion Gastroenterologica Estadounidense)
www.gastro.org

Crohn’s and Colitis Foundation (Fundacion para Enfermedad de Crohn y Colitis)
www.crohnscolitisfoundation.org
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