) | L4

%

Malaltia de Crohn en
dones embarassades

PROGRAMA D’ATENCIO SANITARIA A LA
PACIENT EMBARASSADA DIAGNOSTICADA
DE CROHN (ASPEDC)

Karamba Diawara Diaby
FACULTAT D’INFERMERIA
Grau en Infermeria
Treball Final de Grau
Treball tutoritzat per: Amalia Zapata Rojas

Curs 2015-2016

13/05/2016



X Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

Y

“Pel dret a gaudir del miracle de donar vida a un ser que s’estimara durant
laresta de la vida”

(Victor Hugo, poeta frances)
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1. Resum i paraules claus.

La malaltia de Crohn és un terme que forma part dins d'un grup
patologies, les malalties inflamatories intestinals, que es caracteritzen per una
inflamacio cronica del tub digestiu i cursen amb periodes d’exacerbacio i

recidives.

La incidencia de la malaltia de Crohn, ha anat en augment en les ultimes
décades sobretot en paisos desenvolupats, on el pic maxim es troba entre els
15 i els 35 anys. Diagnosticant-se de 6 a 9 casos nous per cada 100.000
habitants a l'any. La prevalenca d’aquesta patologia a Europa segueix

augmentant, sent actualment de 10 a 200 casos per cada 100.000 habitants.

Aquest grup de pacients presenten diversos signes i simptomes que
provoguen una gran afectacié al seu benestar personal, repercutint d’aquesta
manera a la seva qualitat de vida. Aquesta repercussio es veura reforcada si
amb aquesta patologia base se li suma un estat on hi pot haver certa

descompensacio o fragilitat com és I'estat de gestacio.

El paper de la infermeria en el seguiment i control d’aquests pacients com a
principal responsable dels seus cuidatges és fonamental. Buscant una atencio
de qualitat completa i coordinada a nivell multidisciplinari. Es important que les
intervencions d’infermeria vagin encaminades a satisfer les necessitats dels
pacients, aixi com exercir de figura coordinadora entre la resta de professionals

per tal de millorar la qualitat de vida de les pacients.

Per tot aix0, es planteja un programa d’atencié sanitaria posant especial émfasi
al control rutinari i a les intervencions d’infermeria, aixi com l'existéncia d’'una

figura coordinadora de les actuacions de les diferents disciplines.

Paraules claus: malaltia de Crohn, malaltia inflamatoria intestinal,

gestacio, infermeria i Crohn, Crohn i embaras.
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Abstract.

“Crohn’s Disease” is the term used referring to a disease which belongs
to a group of pathologies, the inflammatory bowel diseases, that are
characterized by chronic inflammation of the digestive tube and this occurs with

periods of exacerbation and reemission.

The incidence of the Crohn’s Disease has increased in recent times, especially
in developed countries, where the highest peak is between the ages of 15 and
35, diagnosing between 6 and 9 new cases per 100,000 inhabitants every year.
The prevalence for this pathology in Europe is currently increasing, between 10
and 200 cases per 100,000 inhabitants.

That group of patients presents a lot of signs and symptoms which cause
affectation to their personal wellbeing, affecting this way their quality of life. That
impact will be enhanced if a state where there might be some weakness or

imbalance -as in case of pregnancy- is added to the base pathology.

The nursing role in following and controlling these patients, as the main
responsible for their caring is essential. Providing full and quality attention,
coordinated into a multidisciplinary level. The interventions of nursing should be
aimed to meet the patients’ needs, being the coordinator among the rest of

professionals in order to improve the patients’ quality of life.

Then, a sanitary attention program needs to be planned. Emphasizing on the
routine, control and nursing interventions. It's also vital the existence of a
coordinating leading figure of the interventions from different disciplines, in

order to improve the caring quality.

Key words: Crohn’s disease, inflammatory bowel disease, pregnancy,

nursing and Crohn, Crohn and pregnancy.
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2. Introduccio.

Dintre del grup de les malalties inflamatories intestines (Mll), la Malaltia de
Crohn (MC) és una de les dues grans malalties. Es pot definir com un conjunt
de trastorns inflamatoris que afecten a la mucosa de l'intesti, podent resultar
d’etiologia coneguda o desconeguda, i rep aquest nom pel seu descobridor
Burril Bernard Crohn (1). La MC és una patologia digestiva cronica que es
manifesta amb periodes d’exacerbacido i remissido i es caracteritza per la
presencia de lesions segmentaries al llarg del tub digestiu, la clinica varia

segons la localitzacio de la lesio.

La importancia de controlar aquesta patologia, radica principalment en que la
seva incidéncia va en continu augment, tenint en compte que afecta de forma
més general a la poblacid de dones jove en plena edat fértil, provocant una
gran afeccio tant fisica com psicosocial en l'estil de vida d’aquestes persones.
Actualment, la taxa d’incidéncia ha sofert un augment notable, diagnosticant-se

a Espanya de 6 a 9 casos nous per cada 100.000 habitants/any (2).

El fet de patir aquesta malaltia ja requereix atencié infermera per al seguiment i
control de la malaltia, aixi doncs una dona embarassada i diagnosticada també
de la malaltia, la logica confirma que necessitara encara més d’aquests
cuidatges per tal de millorar o mantenir el seu estat de salut i la del nadé.
Sense oblidar que s’han de mantenir en ordre les alteracions emocionals i el
nivell d’ansietat que pugui provocar la malaltia i 'estat d’embaras promovent

sempre I'adquisicio d’uns habits higienic dietetics adients per la situacio (3).

La situacio actual d’aquestes pacients en quan al control del seu estat de salut
és insuficient, ja que sol disposen d’escasses visites al digestoleg, infermeria
no entra gaire en contacte amb aquests pacients. El cuidatge i la promocio dels
habits correctes és una tasca multidisciplinaria, els professionals especialitzats
realitzen part d’aquest seguiment des de les seves consultes, pero per tal
d’augmentar el control i prevenir les complicacions de la malaltia s’ha de
fomentar la intervencié d’infermeria proporcionant una educacidé sanitaria
dirigida amb aquestes dones, és a dir, treballar en el control de I'estat de salut
de la pacient embarassada diagnosticada de malaltia de Crohn (3).
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3. Marc teoric.

Les MIl sén considerades de gran importancia en la clinica contemporania

degut al deteriorament sever de la qualitat de vida dels que la pateixen (4).

En la societat actual, la incidencia de casos de persones diagnosticades de
Crohn, malauradament cada vegada va en augment paral-lelament amb el
progrés de les societats, especialment en paisos industrialitzats (5). Avui en
dia el perfil del pacient diagnosticat de Crohn és el d’'un adult jove o adolescent,
el qual pateix una malaltia sense cura en I'actualitat, per aixo, davant la realitat
d’aquests pacients que viuran des de ben joves amb una malaltia cronica i per
la resta de la seva vida, és interessant i important conéixer d’'una forma més
global la MC (6).

L’augment del diagnostic d’aquestes patologies, segons I'estudi de Sepulveda i
cols. (4) esta estretament lligat a I'actual exposicié ambiental, tot i que no es

coneix amb certesa.

Per al control d’aquesta patologia és basic conéixer amb quin grup de
patologies pertany, els signes i simptomes, la seva incidéncia i les possibles

complicacions.

La infermeria, és sens dubte una important integrant del sistema sanitari, no
solament per ser el col-lectiu més nombros dels professionals sanitaris sin6 per

la seva aportaci6 en el sistema de salut.

Es molt important controlar la pacient embarassada diagnosticada de Crohn
des de la disciplina d’infermeria, doncs la MC no deixa de ser una patologia

cronica on la persona necessita controls rutinaris de I'estat de salut.

3.1 Malaltia inflamatoria intestinal.

La MIl engloba; la malaltia de Crohn, la colitis ulcerosa (CU) i la colitis
indeterminada (CI) la qual abarca els casos de MIl que no es poden classificar
ni com a MC ni CU, que serien del 10 al 15% de casos. El comu denominador

d’aquestes patologies digestives és la inflamacio cronica inespecifica (3). Totes
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elles presenten una etiologia desconeguda i tenen un component de tipus

genetic (8).

Tot i les semblances, la CU i la MC presenten diferencies significatives. La MC
pot afectar a tot el tracte gastrointestinal, en forma discontinua i asimetrica,
mentre que la CU és una malaltia cronica caracteritzada per una inflamacié de
la mucosa limitada al colon de forma continua i simetrica, amb compromis del

recte en el 95% dels cassos (4).

El simptoma més rellevant de la CU és la diarrea sanguinolenta associat
freqientment a urgencia i tenesme rectal. L’evolucié clinica sovint és
intermitent amb exacerbacions i remissions (9). En concret, és una patologia
caracteritzada per una inflamacio difusa de la mucosa del colon que afecta el

recte i s’estén de forma variable i circumferencial a tot el colon (6).

La MC pot afectar qualsevol part del tracte digestiu, des dels llavis fins a
'extrem anal, encara que amb més frequéncia es localitza en el ili distal i al

colon ascendent (8,11). En contrast, la CU afecta solament I'intesti gros.

La MC inflama el gruix total de la paret intestinal, des de la capa mucosa fins la
serosa. En el 30%-40% dels pacients amb MC sol es veu afectat l'intesti prim,
mentre que es limita al colon en el 15%-20% (12). La inflamacié pot estendre’s
féra de la paret intestinal i causar abscessos intraabdominals o perianals i/o
fistules a visceres veines, incloent nanses intestinals, la bufeta urinaria, la
vesicula biliar i en ocasions I'Uter i la vagina. La inflamacié cronica en la MC pot
donar lloc a la formacié de teixit fibrés i estenosis en arees de lintesti,

provocant obstruccié intestinal (8).

En la CU la inflamacié comenca al recte i es pot estendre en forma continua a
la resta del colon. Ambdues malalties estan associades a manifestacions
extraintestinals que poden afectar la pell, els ulls, als ossos, el fetge, el

pancrees i rarament altres organs com pulmons i el cor (13).

10
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3.2 Epidemiologia de la MII.

Realitzar estudis epidemiologics en pacients diagnosticats de MIl no
resulta facil, degut a que els simptomes soén insidiosos a l'inici, €s a dir que
poden estar ocults mentre perjudiquen la persona. EIl diagnostic precis
d’aquestes entitats sovint no és viable i altres causes han de ser descartades.
Abans, molts d’aquests pacients sén abordats erroniament o diagnosticats de
forma tardana, davant la baixa sospita d’aquesta clinica que es sosté i pel poc
comu (14).

La incidéncia de la MIl s’ha incrementat ultimament paral-lelament al progrés
de les societats, especialment en paisos industrialitzats del nord d’Europa,
Regne Unit, i Estats Units d’América, i en zones en desenvolupament d’Asia,
Africa i Llatinoamérica. S’estima que 1.2 milions de persones pateixen Ml als
Estats Units, de les quals aproximadament 25% s’han diagnosticat a la infancia,
ja que la incidencia maxima de la MIl es déna en adolescents i adults joves,

entre els 15 i els 35 anys, tot i que pot afectar també a persones de més edat

(8).

En els paisos en desenvolupament la CU és més freqient que la MC, mentre
que ens paisos desenvolupats la figura és inversa. Es coneix que immigrants
de paisos en desenvolupament tenen un risc més alt de Mll en el pais adoptiu,
comparat amb el que tindrien si estiguessin en el lloc d’origen, cosa que
confirma l'existéncia d’'un factor ambiental precipitant molt important en els

paisos desenvolupats (12).

S’ha postulat que aquests factors ambientals estan relacionats amb canvis en
I'ecologia microbiana del tracte digestiu induits per canvis en la dieta i altres
habits adquirits en els paisos de desti, perd aquesta hipodtesi encara no s’ha
aprovat. L’explicaciéo d’aquest fet es troba en que la urbanitzacié és un factor
potencial contribuent. Es postula que aix0 és el resultat de la occidentalitzacio
de l'estil de vida, com canvis en la dieta, el tabaquisme, les variacions en

I'exposicio a la llum solar, la contaminacio i productes quimics industrials (12).

També s’estima que la MC és hereditaria del 5 al 10% de casos i esporadica en
la resta (13). Per tant, la genética i 'origen étnic son forts factors predictors en

el desenvolupament de la MIl, si una persona té un parentesc amb MIl, aquesta

11
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persona té deu vegades meés la probabilitat de patir Mll i trenta vegades més de

probabilitat si la relacié és de germa.

Diversos estudis han relacionat el cromosoma 16 amb la MIl (12). Al 2001,
Hugot y Omura, per separats, van publicar el descobriment del gen “NODZ2”
dintre del locus (MIl) del cromosoma 16 com a marcador de susceptibilitat per a
MC, al que posteriorment se li va trobar un paper patogenic.

Més recentment s’han postulat almenys quatre nous gens que també
generarien susceptibilitat per MC (15). Pero, segons l'article de Nieto (1), la
hipotesi més acceptada per la comunitat cientifica és de Satsangi, que sosté
que tant CU com MC es tracten de malalties poligeniques, compartint ambdues
gens que predisposen a patir-les, trobant també altres que serien significatius
unicament d’una de les dos, tot aixd junt amb les variacions ambientals, podria

explicar 'amplia variacié fenotipica de la MC.

A nivell europeu, segons un estudi multi-centric europeu sobre MIl al 2007, es
va trobar una proporcio de 62,6% de pacients amb colitis ulcerativa, 32,0% amb

malaltia de Crohn i 7,4% amb colitis indeterminada (14).

Segons les dades que es van donar a conéixer amb motiu del VII Congrés de
I'Organitzaci6 Europea de Malaltia de Crohn i Colitis Ulcerosa, que es va
celebrar a Barcelona (febrer 2012), la MIl suma 2.000 nous casos a l'any a
Espanya. Els experts calculen que, actualment, 15 de cada 100.000 espanyols

pateixen la malaltia de Crohn i uns 10 pateixen colitis ulcerosa (16).

Si es comparen les taxes d’incidéncia per zones, es troben diferencies entre la
meitat nord del pais en comparacié6 a la del sud. Mentre la incidéncia a
Catalunya de la MIl és de 15 casos nous per cada 100.000 habitants, a
Andalusia és de 10,8 per cada 100.000. Unes dades que es compleixen també
en els menors, on la major incidencia en tot el pais es dona a Astlries
(7,36/100.000), Navarra (5,36/100.000) i Catalunya (4,08/100.000). Aquest
gradient nord-sud existent en el nombre d’afectats és el fenomen comu

nomenat anteriorment sobre aquestes patologies (6).

12
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3.3 Manifestacions i efectes de la MII.

Quan es tracta dels signes i simptomes de la MIl, es pot observar que sén
efectes multi-organics, ja que tot i considerar-se tradicionalment com a
malalties limitades a la mucosa del tub digestiu, s’ha demostrat que

frequentment s’acompanyen de diferents trastorns extraintestinals.

Segons l'article de Bermejo i Burgos (17) la prevalenca de les manifestacions
extraintestinals, varia des del 6'2% al 46’6% i apareixen tant en la MC com en
la CU.

Hi ha evidéncia creixent que també es manifesta en altres organs i en el
sistema nervios, tant central com periféric. A part de les manifestacions,
algunes de les complicacions neurologiques que es poden donar son; la
malaltia cerebrovascular, les vasculitis, epilépsies, polineuropaties, plexopaties,
miopaties, miasténia gravis, esclerosis mdultiple, encefalitis, meningitis, pérdua
d’audicié neurosensorial, depressid, ansietat fobies, desmielinitzacioé cerebral,
neuropaties o la malaltia de “Charcot-Marie-Tooth”, que és una de les

neuropaties hereditaries més comunes en els éssers humans (18).

Es important tenir en compte aquests efectes. La prevalenca de I'afectacio
neurologica hi ha diversos estudis que la situen entre un 20 i un 30%, i en molts

casos pot arribar a precedir el diagnostic de la Ml (17,19).

A nivell sensitiu I'efecte és la uveitis, inflamacié de I'Uvea (iris, cos ciliar,

coroide), lamina intermédia situada entre I'esclerotica i la retina (8).

A nivell tegumentari, les MIl poden provocar lesions cutanies i lesions de les
membranes (8).

Els efectes hematoldgics que poden causar aquestes patologies inflamatories
intestinals son principalment 'anémia, provocant possibles complicacions com

les tromboembolies, hemorragies i hipovolemia (8) .

A nivell hepatic, I'efecte principal pot ser 'augment del risc de colangitis
esclerosant, el qual és una malaltia cronica hepatica-biliar que consisteix en
una inflamacio, cicatritzacio, estenosis i oclusié de les vies biliars, dins i fora del
fetge. La comorbiditat dels pacients amb aquesta patologia augmenta quan és

junt amb la MIl, en un estudi de cohorts dut a terme amb 604 pacients entre

13
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1970 i 1989 a Suecia amb colangitis esclerosant, la comorbiditat amb la Mll era
del 80% (20).

A nivell osteomuscular, com a possibles efectes poden provocar artritis en una
0 més articulacions i espondilitis anquilosant, que és una forma d’artritis que

afecta a les articulacions vertebrals (8).

Finalment, a nivell digestiu les MIl provoquen principalment; diarrea, sang i moc
en la femta, sagnat i mucositat rectal intermitent, impuls de defecacié, tenesme,
dolor abdominal i rampes que sovint desapareixen al defecar, anorexia,
nausees, vomits, dolor epigastric, lesions ano-rectals i massa palpable en el

quadrant inferior dret.

A part de les principals complicacions nomenades anteriorment, les MIl poden
provocar efectes més aviat del caire de processos metabolics com la
malnutricié, la fatiga, la febre i la perdua de pes (8).

3.4 Etiologia de les MIlI.

Si més no, l'etiologia de les MIl encara no és coneix en la seva totalitat,
s’han descrit factors genétics, ambientals i immunologics que contribueixen a la
seva patogenesis (4). La presentacié clinica de totes dos entitats és polimorfa i
cronica on alternen periodes d’activitat i quiescéncia. El diagnostic es basa en
la valoracié conjunta dels parametres clinics, endoscopics i histoldgics. Es
imprescindible pel diagnostic, descartar processos infecciosos que poden

simular aquest tipus de patologies.

Des d’'un punt de vista mecanistic, la MIl es caracteritza per una deficiéncia
relativa del sistema immunologic innat (la primera linia de defensa contra
agressors com bacteris, virus, parasits, vindria a ser el moc que cobreix la
superficie, les cél-lules epitelials, substancies antimicrobianes, cel-lules
dendritiques, macrofags i cél-lules “natural killer”). Aquesta deficiéncia déna
oportunitat a 'expansié de certs elements de la flora i contraccié d’altres, que
sobrepassen la barrera intestinal, causant una hiperactivacié cronica del

sistema immunologic adaptatiu (els limfocits B i T).
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L’evidencia experimental disponible suggereix que els defectes immunes

responsables de la MIl necessiten de carregues bacterianes altes com les

presents al tracte digestiu per manifestar-se. Aixo explicaria per quée aquestes

deficiéncies immunologiques afecten principalment a l'intesti (13).

3.5 Classificacio de la MII.

S’ha de tenir en compte que la classificacié de la MIl es pot realitzar en

funcidé de I'extensié de la zona afectada, de la severitat, i en el cas de la MC del

seu comportament (inflamatori, estenosat o fistulitzant).

La seglent taula

mostra les diferents caracteristiques per la distincié de les dos patologies.

Taula 1. Caracteristiques de la colitis ulcerosa i de la malaltia de Crohn (8).

Caracteristica | Colitis Ulcerosa Malaltia de Crohn
Clinigues Geénere Igual Igual
Edat d’inici De 15 a 35. Pic|De 10a30anys
secundari entre els 50 i
70 anys
Evolucié Tipicament cronica i | Progressio lenta,
malaltia intermitent recidivant
Diarrea De 5 a 30 deposicions | Freqlent, en general
diaries menys greu que la
colitis, sense sang ni
moc evident a la femta
Dolor Rampes en quadrant | Dolor espasmodic o0
abdominal inferior esquerra; | continu en el quadrant
s’alleugera amb la | inferior dret o dolor
defecacio periumbilical, sensibilitat
i massa perceptible en
el quadrant inferior dret
Caréncies Frequents; donen lloc a | Frequents [
nutricionals anémia, hipo- | significatives; donen lloc
albuminemia i pérdua | a anémia, pérdua de
de pes pes i diverses caréncies
de vitamines i minerals
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Manifestacions | Febre poc freqUent, pot | Febre, malestar general,
constitucionals | haver afectacié d’altres | fatiga, altres
organs, amb quadres | associacions [
d'eritema noddés o | complicacions urinaries
uveitis
Patologiques | Afectacio Mucosa i submucosa Transmural
Porcio de | Recte i sigmoide, pot | Qualsevol porcié del
intesti estendre’s a tot l'intesti | tracte GIl: predominen
afectada gros Iili i el colon ascendent
Distribuci6 Continua des del recte | Apedacada, lesions
saltejades
Aspecte Granular, hiperémic, hi | Textura empedrada,
mucosa pot haver pseudopolips | amb arees de teixit
normal rodejades
d’'ulceracio i fistules
Complicacions | Agudes Megacolon toxic, | Obstruccio, fistulitzacio,
perforacid, hemorragia | formacié d’abscessos,
massiva malabsorcio
A llarg termini | Cancer colorectal Cancer de colon

3.6 Malaltia de Crohn.
Com bé s’ha esmenat anteriorment, la MC és una inflamaci6 cronica que
pot afectar a qualsevol part del tracte gastrointestinal entre la boca i 'anus, tot i

que la localitzaciéo més frequent és a l'ili terminal i al colon ascendent (8,21).

Fisiopatologicament, la MC sol comencar amb una petita lesié aftoide (Glcera
superficial amb base blanquinosa i marge elevat, similar a una Ulcera aftosa).
Aquestes lesions poden remetre i evolucionar fins a afectar totes les capes de
la paret intestinal. Es poden desenvolupar Ulceres més profundes, lesions
granulomatoses i fissures. El procés inflamatori afecta a tota la paret de I'intesti
(és transmural). La llum de l'intesti afectat adopta un aspecte de llambordi
(pedres o blocs en forma rectangular), que es formen a mesura que les fissures
i les ulceres rodegen les arees aillades de mucosa intacta sobre la submucosa

edematosa.
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A mesura que la malaltia progressa, els canvis fribrotics de la paret intestinal
donen lloc a enduriment i pérdua de flexibilitat intestinal. La inflamacio, 'edema
I la fibrosis poden donar lloc a obstruccid local, provocacié d’abscessos i
formacio de fistules entre els feixos intestinals o entre l'intesti i altres organs.
Les primeres es coneixen com a fistules entériques, les que es formen entre
l'intesti i la vesicula es denominen enterovesicals, i les que uneixen l'intesti i la
pell es designen com enterocutanies. En funcié de la gravetat i extensio de la
malaltia, poden desenvolupar-se malabsorcié i malnutricio. Quan el jeju i lili
estan afectats, I'absorcié d’aigua i diversos nutrients (hidrats de carboni,
greixos, proteines, vitamines i folat) poden veure’s deteriorada, llavors és quan
es manifesten els tipics simptomes de la patologia com la diarrea, les nausees,

els vomits, el desequilibri electrolitic i el dolor (8).

La seva classificacid s’ha de realitzar d’acord a la seva localitzacio (ileocolica,
ileal, cOlica, perianal, o d’altres), del seu patré clinic (inflamatori, estenosat o
fistulitzant) i de la gravetat (lleu, moderat, greu) (22). La seglent classificacio

s’ha generalitzat i acceptat en els consensos internacionals (Figura 1).

Figura 1. Classificacié de Montreal de la malaltia de Crohn (22):

Edad al diagndstico (A)
Al 16 afios o0 menos

A2 17-40 afios

A3 > 40

Localizacién (L)

L1 fleon terminal L1+L4 (ileon terminal+tracto digestivo alto)
L2 Colon L2414 (colon+tracto digestivo alto)

L3 lleocdlica L3+L4 (ileocolica+tracto digestivo alto)

L4 Tracto digestivo alto

Patrdn clinico (B)

B1 No estenosante, no fistulizante(**), o inflamatorio  B1p (inflamatorio con afeccion perianal asociada)
B2 Estenosante B2p (estenosante con afeccién perianal asociada)

B3 Fistulizante B3p (fistulizante con afeccién perianal asociada)

(*) Esta clasificacion es una versién modificada de la CLASIFICACION DE VIENA que se ha utilizado durante los Glti-
mos afos (ver referencias). Las diferencias substanciales son afadir el grupo A1, separando los pacientes con
inicio antes de los 16 afos, afadir el modificador de tracto digestivo superior (L4) a las demas localizaciones, y
no incluir la forma perianal en las penetrantes sino considerarlo un modificador de cualquiera de los subtipos.
Sélo el tiempo permitira conocer si esta clasificacion se impone, aunque la hemos reflejado por ser la recomen-
dada por la Organizacion Mundial de Gastroenterologia.

(**) Utilizamos el término fistulizante, aunque el original es penetrante. Este patrén de comportamiento clinico se
considera transitorio, porque la historia natural lleva casi siempre a los patrones B2 o B3, o mixtos.

Font: Associacié espanyola gastroenterologia.
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3.6.1 Antecedents historics.
Tot i que I'epdonim “Malaltia de Crohn” ha aconseguit acceptacié general
durant les ultimes décades, es disposa d’articles clinicopatologics clars del
mateix procés des de fa almenys 2 segles (23). Morgagni va proporcionar una

descripcio de la inflamacio intestinal caracteristica de la MC al 1761.

Al 1932 la publicaci6 de referéncia de Burril Bernard Crohn i dels seus
companys Ginzburg i Oppenheimer va cridar l'atencié sobre una “ileitis
terminal” com una entitat diferent i una malaltia cronica, pero aquest terme no
es va considerar inadequat quan va quedar patentat que la malaltia podia
afectar al colon.

El terme enteritis regional incloia la naturalesa focal del procés, perdo no
incorporava la possibilitat d’afectacié d’indrets separats dins del tub digestiu,
inclosos els intestins prim i gros combinats i l'intesti gros aillat. El terme
enterocolitis granulomatosa va perdre acceptaciéo quan va quedar clar que els
granulomes no eren imprescindibles pel diagnostic. Finalment s’ha adoptat el
nom Malaltia de Crohn per englobar les nombroses presentacions cliniques

d’aquesta identitat patologica (1,23).

Degut a la dificultat de diagnostic d’aquesta patologia, I'Organitzacié Mundial de
Gastroenterologia, al 1998 va realitzar una classificaci6 denominada de Viena,
gque permetia I'agrupacio de pacients que patien la malaltia de Crohn en base a
tres parametres (edat de comencament, patré clinic i localitzacid), amb la
finalitat de facilitar la comprensié del procés evolutiu i la presa de decisions

terapeutiques (1).

Actualment s’ha realitzat una proposta nova d’aquesta classificacid, modificant-
se alguns parametres i passant a nomenar-se classificaci6 de Montreal,

exposada anteriorment (1,22).

3.6.2 Epidemiologia.
Les comparacions precises de les dades epidemiologiques sobre la
incidéncia i prevalenca de la MC es veuen afectades per una manca de bons
criteris de referéncia pel diagnostic. La classificacié inadequada també resulta

problematica. Pero tot i aquestes limitacions metodologiques, s’han observat
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tendéncies geografiques i temporals diferents i reproduibles en la incidéncia
(23).

Segons la pagina web del grup espanyol de treball en malaltia de Crohn i Colitis
Ulcerosa (24), de la mateixa forma que altres malalties de base immunologica,
la incidéncia de la MC es relaciona amb el desenvolupament economic i
sanitari dels paisos. Es una malaltia present principalment en els paisos

desenvolupats.

La prevalenga d’aquesta patologia a Europa segueix augmentant, sent
actualment de 10 a 200 casos per cada 100.000 habitants, pel que s’estima

que existeixen 1 milié de persones diagnosticades de Crohn.

Les taxes d’incidéncia han sofert un notable increment en tots els paisos
desenvolupats, i segueixen augmentant en diferents regions mundials. A
Espanya, es diagnostiquen uns 6-9 casos nous per cada 100.000 habitants/any
(24).

Segons el llibre de Ledman i cols. (23), estudis realitzats per tot el mén han
demostrar un petit risc de MC entre les dones. La majoria dels articles mostren
un quocient dona: home entre 1 i 1,2:1. Alguns estudis han notat una tendéncia
des de la similitud a un major risc en dones en les Ultimes décades. Aquesta
lleugera diferencia en el risc pot explicar-se per factors hormonals i d’estil de
vida i contrasta amb el risc gairebé igual o inclus lleugerament superior en els

homes vist en la CU.

3.6.3 Etiologiai patogeénia.
Fins I'actualitat I'etiologia de la MC ha estat desconeguda, perd s’estima
que en els proxims anys es trobin els gens responsables del desenvolupament

de la patologia.

Sobre la base de caracteristiques histopatologiques associades a la MC, des
de fa molt temps es coneix que les MIl representen un estat de resposta
immune persistent. Encara no es coneix amb certesa si aquesta resposta
representa una reaccio apropiada a un agent patogen no identificat o una

resposta inapropiada a un estimul innocu.
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En el transcurs del temps es van proposar nombrosos agents infecciosos com

a presumptes causants de la malaltia de Crohn.

Una de les hipotesis de més llarga data postula que I'agent causal de la
malaltia de Crohn seria Mycobacterium paratuberculosis. Aquest concepte és
consequencia de la observacid que va realitzar Dalzei al 1913. Aquest
investigador va observar que la enterocolitis granulomatosa idiopatica humana
és similar a la malaltia de Johne, una afeccio intestinal granulomatosa causada
per M. paratuberculosis. Ara bé, la majoria dels estudis realitzats no foren
concloents, i les evidéncies recol-lectades son insuficients per corroborar o

rebutjar aquesta teoria (23).

Figura 2. Patogenia de la malaltia de Crohn (23).

6. Reparacion y restitucion

@ =7 o Bacterias
®® <> o

Factores de crecimiento
Proteinas trébol o

Célula epitelial intestinal Fibroblasto /

@
2. Activacion y diferenciacion 4. Modulacion por célula
Macrofago del linfocito T no inmunitaria
Linfocito T CD4*
Neurona

Macréfago Linfocito T . _ . L'“'°°‘t° Mastocito '
g Sustancia P Prostaglandinas
meocno

1. Antigeno y presentacion
del antigeno

activado activado
— L o
12 ROS  Projeasst
i l Leucotrienos
T :
MAdCAM ICAM-1

SRS

3. Amplificacion de la Linfocito  Linfocito Ce'“'a mononuciear ﬁ:
respuesta mediada Th1 Th2

por citocinas Endotelio
5. Adhesion y reclutamiento

Font: Llibre “Malalties digestives i hepatiques”.

A nivell patogeénic, la inflamacié de la mucosa és desencadenada per un

antigen® , que es creu d’origen bacteria.

Les cél-lules presentadores d’antigen, inclosos els macrofags, processen
I'antigen i el presenten al complex principal d’histocompatibilitat als limfocits T
CD4", el qual comporta I'activacié i diferenciacié dels limfocits T2. Aquests
poden diferenciar-se en limfocits T cooperadors 1 (Thl), Th2, Th3 o T

reguladors 1 (Trl). La interleucina (IL)-10 produida pels limfocits Th2 i Trl, i el
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factor de creixement transformador (TGF) alliberat a la zona d’activitat pels

limfocits Th3, redueixen la inflamacio.

La citocina IL-4 derivada del limfocit T porta a la diferenciaciéo Th2, mentre que
la citocina IL-12 derivada del macrofag afavoreix la diferenciacio Thl dels

limfocits T.

Els macrofags son estimulats per interferd (IFN), produits pels limfocits Thil, el
qual porta a una alliberacié superior de 1L-12, aixi com a l'alliberacié del factor
de necrosis tumoral (TNF) i d’altres citocines proinflamatories®. Cél-lules no

immunitaries que modulen la resposta immunitaria®.

Els fibroblasts produeixen IL-11 i altres citocines reguladores, mentre que les
neurones ajuden a regular la resposta immunitaria a I'estimular I'alliberacio
d’histamina dels mastocits i mitjangant la secrecié substancia P (neuropéptid
que funciona com a neurotransmissor), ambdues capaces d’augmentar la

permeabilitat vascular en la zona.

Es recluten granulocits i cél-lules mononuclears en la mucosa d’'una forma molt
coordinada a través de [l'expansié dintegrines (receptors que uneixen
la cel-lula i els teixits del voltant) en el leucocit i de molécules d’adhesio, en la

cél-lula endotelial®.

Una vegada presents en la mucosa, aquestes cel-lules alliberen substancies
lesives 1 pro-inflamatories, entre les que s’inclouen les prostaglandines,
leucotriens, proteases, espécies reactives de l'oxigen i oOxid nitric (NO).
Finalment, la curaci6 de la mucosa pot venir per un procés de restitucio i

reparacio® (23).
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Figura 3: Anatomia de l'intesti, malaltia de Crohn .

LA ENFERMEDAD DE CROHN P

Es una enfermedad cronica, que puede reactivarse :
varias veces a lo largo de la vida.

Afecta no sélo a laimucosa
sino a toda la pared del
intestino, en cualquier parte
del tubo digestivo, desde la
boca al ano.

La enfermedad de Crohn debe
su nombre a Burrill B. Crohn,
un médico del hospital Monte
Sinai de Nueva York, quien la
describi6 en profundidad en el
ano 1932 junto con sus colegas
Ginzburg y Oppenheime

Frecuentemente afecta a la
region ileocecal, compuesta
por el intestino delgado en

su parte final y al grueso en
su parte inicial (el ciego)

I :
Estrecheces (estenosis) o
A veces la afectacion solo se
produce en el intestino
delgado (enteritis)

—

Inflamacion de la pared
del intestino a\
‘ Otras vece sélo
| del colon (colitis)
|
‘ )
—
&l
0s Problemas en el ano:
/ por Ia§ que a vece: sale Hinchazon de los pliegues anales
material sucio que produce Fisuras
abscesos (bolsas de pus) Fistulas
dentro del cuerpo Abscesos (colecciones o bolsas
de pus)

save 1 Salut i Forca
Font: Revista online “saludediciones”, apartat de ciéncia, Malaltia de Crohn.

D’acord als factors de risc, el desenvolupament de la MC depén de la interaccio
entre factors individuals, com gens, interacci6 amb bacteris i propietats de la
paret intestinal, amb factors ambientals com toxics, proteines bacterianes i

alimentaries (24).

En la MC, el tabac és el factor de risc conegut modificable més important.
Multiples estudis han demostrat que el risc de desenvolupar aguesta malaltia

és superior en fumadors habituals i ex-fumadors.

A més a més, sembla que aquest risc sigui superior en dones. També s’ha
demostrat que el tabac pot modificar la historia natural de la malaltia, associant-
se a laparicid6 de fistules, 'augment del risc de recaigudes, necessitat
d’esteroides i immunosupressors, més nombre d’intervencions quirurgiques i
més risc de recurrencia post-quirdrgica. Per tant, el tabac és el factor de risc
meés important i I'unic sobre el que es pot actuar per disminuir el risc d’aparicio

de la malaltia i millorar la seva evoluci6 (24).
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3.6.4 Diagnostic.

Pel diagnostic de la malaltia es tenen en compte principalment quatre

grups de criteris diagnostics. L'estudi de Pérez i cols. (25) té en compte els

grups de criteris diagnostics; clinics, radiologics, endoscopics i histologics.

També existeixen diversos index per avaluar la gravetat de la malaltia, entre

aguests els més habitualment utilitzat és lI'index de la malaltia de Crohn,

Crohn’s disease activity index (CDAI) (Annex 2) .

Taula 2. Caracteristiques diagnostiques de la MC (21,26,27):

Historia clinica

Examen fisic

Laboratori

Sexe, raga, edat d’inici de la malaltia, localitzacio, extensio.
Diarrea amb dolor abdominal i pérdua de pes, freqiientment
nocturna.

Sagnat rectal ocult o evident.

Retras de la pubertat i/o en el creixement (infancia o
pubertat).

Historia familiar de MII.

Simptomes sospitosos de manifestacions extraintestinals
(articulacions, ulls, pell).

Dolor /o massa abdominal (suggestiu de compromis
ileocecal o abscés).

Malaltia perianal (fissures, fistula, abscessos perirectals).
Signes de malaltia extraintestinals (dolor, rubor, edema, calor
i rigidesa articular, eritema nodos, etc.).

Proteina C reactiva (PCR) elevada (produida pel fetge,
augmenta quan hi ha inflamacié en tot el cos).

Hemograma complet i sedimentacié (eritrosedimentacio
elevada, anémia, trombocitosis (alt nombre de plaquetes).
Parametres nutricionals (proteines totals, albumina (hipo-
albuminemia), ferritina (deficiencia de ferro, ferritina baixa),
transferrina, vitamina D, glicémia i vitamina B12.
“Calprotectina” fecal elevada (es troben elevats en pacients
amb processos inflamatoris intestinals).

Perfil hepatic (transaminases, fosfatases alcalines,
bilirubines).

Perfil lipidic (colesterol total HDL i LDL, triglicérids).
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- Funcio renal (creatinina, BUN).
- Anticossos “anti-Saccharomyces cerevisiae” (ASCA), si es

dubta entre el tipus de MII.

Caracteristiques Patr6 inflamatori  discontinu  (lesions saltejades) o
endoscopiques empedrades (mucosa hipertrofica no ulcerada separada per
Ulceres).
- Estenosis.
- Masses que obliguen a descartar neoplasia.

Inflamacio cronica focal discontinua.

Caracteristiques

histologiques Arquitectura focal criptica irregular.

(minim 2 biopsies Inflamacio transmural.

dels 6 segments | - Granulomes.
del colon). - Augment dels limfocits intraepitelials.
Radiologia (Ecografia abdominal, Enterografia per Ressonancia Nuclear

Magneética (RNM) o Tomografia axial computada (TAC).

- Engrossiment i edema de paret intestinal.

- Compromis intesti prim.

- Ulceres profundes (les Ulceres superficials no son
detectades).

- Estenosis, abscessos.

- Fistules enterocoliques, entériques, enterocutanies.

- Infiltraci6 grassa de la paret intestinal i hipertrofia grassa
mesentérica.

- Limfadenitis mesentérica

3.6.5 Tractament.

Per al tractament, tenint en compte estudis com el de Romero i cols. (5) el
tractament de la MC es basa en la induccid, manteniment de la remissio i en
evitar recaigudes a llarg termini per tal de disminuir les possibles intervencions
quirdrgiques. A la seglent taula es mostren els principals tipus de tractament
d’aquesta patologia. Tot i que cal tenir en compte que en la MC s’alternen fases

de remissio i brots (28).
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Figura 4. Fases de remissio i brots de la MC.

Fase

ACTIVA (SINTOMAS)

Fase
REMISION (NO SINTOMAS)

Se alternan fases de remision y brotes

O— Respuesta al
fratamiento

Tratamiento de mantenimiento

Tratamiento de induccién

RECAIDA

:
g
g
2

Tiempo

Font: Unitat d’Atencié Crohn-Colitis (UACC).

Taula 3. Tractament de la MC (8,23,28,29).

Medicament

Principals

tractaments

Mecanisme d’accio

Posologia

A destacar

Hidrocortisona
Metilprednisolo-
na
Prednisolona
Prednisona

dels esteroides.
Antiinflamatoris
potents que actuen
a traveés del receptor
de glucocorticoides
de les cel-lules
immunes i activen la
senyal de apoptosis
de les cél-lules
inflamatories i els
limfocits activats.
Redueixen la
infiltracié de
cél-lules
inflamatories a
través de la
disminucio de la
vasodilatacio i
permeabilitat
vascular

(budesonida,
prednisolona,
prednisona).
Local
(Budesonida).
Parenteral
(hidrocortisona,
metilprednisolo-
na)

“Aminosalicilats” Mesalazina Derivats de la Via oral o local La sulfasalazina
Sulfasalazina aspirina. Efecte no (espumes, requereix
sistemic actuen enemes, suplement de
sobre I'epiteli supositoris) folat
intestinal
Corticosteroides Budesonida Hormones del grups Oral S’ha d’evitar el

seu Us
perllongat.
Requereixen
comedicacio
amb vitamina D
i calci per evitar
efectes
adversos ossis.
El 30% dels
pacients sofreix
malaltia
refractaria als
corticoides i el
30% es
converteix en
depenent
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Immunosupressors Tiopurines; Molecules que Oral: tiopurines  Es precisen
(Azatioprina i redueixen la Intramuscular o analitiques
Mercaptopurina) resposta immune. subcutanis: sanguinies per
Metotrexat Les tiopurines i el Metotrexat. controlar el
Tacrolimus metotrexat nivell del farmac
Micofenolat inhibeixen la sintesi en sang i els
d’ADN i ARN i efectes
indueixen apoptosis adversos.
dels limfocits T.
El micofenolat
inhibeix la
proliferacio dels
limfocits T.
Biologics Infliximab Productes Subcutani: La diferéncia
Adalimumab biotecnologics Adalimumab entre
(anticossos davant Intravends: adalimumab i
del factor inflamatori  Infliximab infliximab és
TNF). Efecte gue el primer és
antiinflamatori huma i I'altre
potent a través de la quiméric
apoptosis de les (barreja entre
cél-lules ratoli i huma).
inflamatories inhibint
la senyalitzacié del
TNF.
Tractaments - Molts pacient de MC recorren a tractaments alternatius: homeopatia,
alternatius quiropractica, acupuntura, medicina natural, entre altes. Tot i que

I'eficacia dels tractaments alternatius en la MC no s’han confirmat
cientificament.

- Acids grassos omega-3 : Tenen propietats antiinflamatories per la seva
eficacia en la MC és controvertida.

- Per tractar alguns simptomes de la MC també es poden utilitzar altres
farmacs com antibiotics (per tractar les infeccions (febre)) i analgésics.

- El tractament nutricional. Es important identificar i corregir les
deficiencies especifiques i tractar la desnutrici6 caloricoproteica,
preferentment mitjancant nutricio enteral.

- Eltractament quirdrgic: Es pot utilitzar tant per al control de simptomes
com per al tractament de les complicacions com abscessos
intraabdominals, fistules refractaries al tractament meédic, estretament
fibrotic amb simptomes d’obstruccié intestinal, megacolon toxic ,
hemorragia i cancer.

3.7 Malaltia de Crohn i embaras.

Segons I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) durant la gestacio tant la
mare com el fetus formen una unitat funcional inseparable per al funcionament i
desenvolupament optim d’ambdues parts. Per tant, és important tractar a la
mare quan sigui necessari mentre es protegeix al fetus en la mesura del
possible (30).
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En una pacient gestant diagnosticada de Crohn és important coneixer els
efectes perjudicials que poden provocar els farmacs per al fetus en qualsevol
moment de la gestacié. Ja que un temor irracional a I'is dels farmacs durant
aquest periode pot ser perjudicial. S’inclou també patologies croniques no
tractades adequadament, un mal compliment matern i fracassos de tractament.
Aquests fets poden suposar un risc pel benestar matern i també poden afectar
al fetus (31).

D’acord al tractament de la MC, en el primer trimestre els farmacs poden
provocar malformacions congenites (teratogenia), i el major risc es situa entre
la tercera i la onzena setmana de gestacio. Es important saber que el risc basal
gue comporten els efectes adversos dels medicaments i les malformacions

congeénites greus es produeixen entre un 2 i un 4% de tots els nascuts vius.

Fins a un 15% de totes les gestacions diagnosticades acabaran amb
avortament. En el segon i tercer trimestre de gestacié els farmacs poden
afectar al creixement i desenvolupament funcional del fetus. En aquest cas és
important tenir en compte I'accié dels farmacs utilitzats per tractar la MC, ja de
de per si cap farmac es considera del tot segur durant el periode de gestacio
(30).

Efectes de I’'embaras en la MC.

D’acord als efectes que pot provocar 'embaras en la MC, hi han estudis,
com el de Moreira i Lopez (32), que asseguren que I'embaras no augmenta el
risc d’un nou brot de la malaltia si la malaltia esta inactiva en el moment de la
concepci6. Solament en un de cada tres casos sol aparéixer un brot,

generalment en el primer mes d’embaras.

Les complicacions que poden aparéeixer durant 'embaras son similars a les que
es presenten en un brot de la malaltia sense la gestaci6. Encara que, Si
'embaras s’inicia estant la MC activa, el més facil és que aixi segueixi, arribant
inclas a empitjorar. El curs de la malaltia durant un embaras no prediu I'evolucio

ni el desenvolupament de la malaltia en embarassos posteriors (33).
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Efectes de la MC sobre I’embaras.

Un dels temes amb més desconeixement sén els efectes que la malaltia
pot provocar a I'embaras. En els diferents estudis realitzats per a valorar
'efecte que la MC té sobre 'embaras, s’observa que el curs de I'embaras i el
desenvolupament del fetus no es solen veure afectats pel curs de la malaltia si
aquesta es troba en fase de remissié, amb resultats comparables als de la

poblacié general.

Si la malaltia es troba en fase d’activitat en el moment de la concepcio, s’ha
comprovat que existeix una augment del risc d’avortament espontani o

naixements prematurs, aixi com de recent nascuts amb baix pes (32,34).
Influéncia de la MC en el moment del part.

Un dels temes que preocupa les gestants amb aquesta patologia és el
moment del part. En la majoria de pacients, el part pot realitzar-se per via
vaginal. Generalment, la decisio de realitzar una cessaria s’ha de prendre per
motius purament obstétrics. En la malaltia perianal activa, es recomana la
cessaria profilactica, pero si es troba inactiva, pot ser possible per via vaginal
(32).

Tractament de la MC durant ’embaras.

Tenint en compte el tractament, la majoria dels medicaments utilitzats en
la MC no s’associen amb efectes adversos significatius durant 'embaras,
excepte el metotrexat i la talidomida (pel tractament de les nausees), que

tenen contraindicacio absoluta.

Es fonamental perd, tenir present que l'activitat de la malaltia és molt més
perillosa pel fetus que la majoria dels tractaments utilitzats. En general, es
recomana continuar amb el tractament de manteniment de la malaltia durant
'embaras. Els brots normalment s’han de tractar de la mateixa forma que en

una pacient no prenyada (32,33).

3.7.1 Afectacio de la malaltia i 'embaras en la qualitat de vida.
Es obvi que la convivéncia amb la diarrea, el dolor, el malestar general i la

disminucié de I'energia implica una carga emocional considerable per la pacient
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i els seus familiars (35). Junt amb aquestes manifestacions, la gestacio té
tendéncia a provocar en les embarassades petits canvis emocionals, petites

alteracions del comportament i de la relaci6 (23,36).

Els canvis psicologics durant 'embaras sén una consequéncia directa del
creixement del nen dintre de la dona, dels canvis fisiologics que I'embaras
provoca i de la responsabilitat que suposa la perspectiva del nou membre de la

familia.

La dona experimenta canvis de personalitat amb sentiments d’ambivaléncia,
simptomes d’angoixa, hipersensibilitat, acceptacié de la gestacié i por a perdre
el fill. Es per aixd que la informacié proporcionada per I'equip sanitari pot actuar

com a psicoterapia per tal de disminuir 'angoixa (36).

Actualment la Societat Espanyola de Ginecologia i Obstetricia (SECO), ha
redactat uns protocols d’actuacié en 'embaras, elaborat per un gran nombre de
professionals. A Catalunya hi ha el programa de seguiment de 'embaras, que
és fruit de I'adequacié del protocol que es fa servir a Espanya tenint en compte
les seves caracteristiques i el seu sistema sanitari. El programa esta compost
per tres components basics de I'atencié prenatal com son; les intervencions i el
seguiment de 'embaras, I'avaluacié continuada del risc per la mare i el fetus i la

promocié d’habits positius i 'educacioé per la salut (36).

A més a més, recentment s’utilitzen protocols de la European Crohn’s and
Colitis Organisation (ECCO) que en la “Second European Evidenced-Based
Consensus on Reproduction and Pregnancy in Inflammatory Bowel Disease” ha

redactat guies de practica clinica per aquest tipus de pacients (37).

A nivell més especific d’'infermeria la N-ECCO (Nurses-European Crohn’s and
Colitis Organisation) també ha proporcionat coneixements de bona praxis en el

maneig d’aquest tipus de pacients (38).

A nivell hospitalari, de forma més practica i especifica, dels protocols d’atencio
al pacient amb malaltia inflamatoria intestinal més coneguts és el de I'Hospital
Vall d’'Hebron de Barcelona, que disposa també d'un portal web virtual
anomenada UACC (28) .
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4. Justificacio del tema.

No resulta cap novetat afirmar que I'abordament de la malaltia de Crohn
continua sent motiu d’estudi i necessita certa investigacid i millora. No tant
'abordament, sind més aviat el control, ja que sén patologies croniques. A més
a més, si amb aquesta patologia cronica de base se li afegeix un estat
d’embaras, aquesta necessitat de control incrementa, ja que hi ha més risc de

descompensacio de la patologia i sofrir complicacions.

L’embaras en les pacients diagnosticades de Crohn és un topic molt important.
El control d’aquestes pacients és una tasca multidisciplinar on infermeria hauria
d’assumir més protagonisme. La infermeria, passi el que passi en el mén de la
salut i la malaltia sempre estara alli. Amb aquests pacients segurament se’ls hi
realitzaran grans intervencions, proves importants, seguiments intensius per
altres disciplines, pero aquests pacients necessiten nodrir-se de petits gestos,
suport, educacié per la salut i un tracte ple de tendresa i humanitat darrere dels

quals sempre hi haura la infermeria.

Precisament un dels aspectes on més afecta la Malaltia de Crohn i la gestacio
és en la qualitat de vida. Les revisions bibliografiques efectuades ajuden a
considerar que el maneig d’aquestes pacients de forma holistica per
professionals especialitzats i consultes d’infermeria on s’encarreguen de
proporcionar suport emocional, consell médic, informacié sobre la malaltia i el
tractament, educacié sanitaria, entre altres intervencions, millorara la seva
qualitat de vida (39).

Davant d’aquesta realitat, és necessaria la implantacié d’'un programa d’atencio
sanitaria per aquesta poblacié de pacients, on es pretén englobar I'actuacié de
diverses disciplines de forma que les intervencions estiguin coordinades amb
logica i sentit per una figura principal que seria la infermeria del Centre
d’Atencié Primaria (CAP).
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Justificacio i motivacio per I’experiéncia personal.

Quan una situacié es viu en primera persona, 0 Si més no es viu per un
familiar proper, és quan un s’adona i quan realment es simpatitza amb I'estat i

la gravetat d’aquella situacid, sobretot en referéncia a termes d’estat de salut.

L’any 2006, amb tan sols 12 anys vaig passar un dels pitjors moments de la
meva vida fins ara, tot i la inclemencia agraeixo haver viscut en la meva propia
pell aquells moments perque em varen ajudar a madurar i comprendre meés a
les families amb malalts. La meva mare patia una malaltia de ventre que els va
costar de diagnosticar als professionals de la salut, no m’equivoco gaire si dic
gue vaig estar a punt de perdre I'ésser que més estimo en aquesta vida. Arribat
al punt de desesperacid, es va recOrrer a viatjar al nostre pais cercant

alternatives com les plantes medicinals de les nostres terres d’origen.

Recordo perfectament el vespre en que es va prendre la decisio, aquell fou un
dels dies més durs, quan en tornar d’estudis juntament amb els meus germans,
ens vam trobar la mare plorant. Tot seguit va expressar unes paraules amb
proposit d’acomiadar-se de nosaltres amb molta malenconia, paraules dirigides
principalment cap a mi com a representant dels meus germans, tot i la

immaduresa del moment en captava perfectament el significat.

Fou quan va arribar el pare que juntament amb I'opinié del meu oncle van
programar el viatge. La meva mare va efectuar un viatge deixant tres fills a
occident i un en cami amb ella, per tal de plantar cara als simptomes que i
provocava la patologia, als quals la medicina occidental semblava que no feia
gaire efecte davant dels nostres ulls. De fet, a partir d’aquella impoténcia i
experiéncia va despertar el meu interes en la medicina i la infermeria. Fou
passats 6 mesos que va tornar, potser millor simptomaticament perdo amb pitjor
aspecte segons el meu entendre, sense exagerar semblava un sac d’0ssos
davant dels meus ulls, amb una panxa que sobresortia, fet que delatava
'embaras. Va tornar a reprendre els cuidatges amb la medicina occidental i va

ser quan li van diagnosticar la MC.

Actualment, la mare tornava a estar embarassada. Aixi doncs, no hi ha major
motivacio per un tema que voler informar-se per ajudar i cuidar el maxim

possible a una mare per portar al mon amb la maxima salut a un germa.
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5. Objectius.

General:

» Millorar la qualitat de vida en les dones embarassades diagnosticades
de malaltia de Crohn.

Especifics:

» Controlar I'estat de salut de les dones embarassades que pateixen la

malaltia de Crohn i dels nounats.

» Definir el rol que desenvolupa la infermeria en les persones

diagnosticades de la malaltia de Crohn.

» Informar i educar sobre la malaltia i les possibles complicacions.

» Reduir el nombre de possibles complicacions.

6. Metodologia.

6.1 Poblacio diana.
- Dones embarassades diagnosticades de malaltia de Crohn en l'etapa
prenatal (des del moment de la concepcio fins al naixement) i en I'etapa

neonatal (des del naixement fins als 28-30 dies).

6.2 Professionals a qui va dirigit.

Va dirigit especialment a la infermeria d’atencié primaria o infermeria de la
consulta de digestiu, perd en general també es dirigeix a un equip
multidisciplinari des d’unitats d’atencié primaria a unitat hospitalaria on es fa el

seguiment de la dona embarassada.

¢ Infermers del Centre d’Atencié Primaria: Coordinador principal del programa
i control principal de la pacient, valorar els signes i simptomes de la malaltia
i el seu estat de salut general, valorar les contraindicacions dels
medicaments tenint en compte I'embaras, avaluar la resposta terapéutica
dels farmacs, controlar possibles efectes adversos, educacio sanitaria sobre

habits dietétics i saludables.
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e Professionals de la consulta de digestiu: Control de la malaltia de Crohn.
El programa també podria ser coordinat per una infermeria de la consulta
de digestiu i realitzar totes les intervencions que realitzaria la infermeria de

primaria.

Els seguents professionals son els que no coordinaran el programa, pero

també sera necessaria la seva intervencio:

e Consulta ginecologia/obstetricia: Control de 'embaras.

e Llevadora: Control de I'embaras i suport a les mares embarassades i als
nounats.

e Pediatra: Control de 'estat de salut dels nounats i la mare en el primer mes
de vida.

¢ Infermeria pediatrica: Control de I'estat de salut de la mare i els nounats en

el primer mes de vida.

6.3 Criteris d’inclusié i exclusié.

e Dones embarassades que acudeixen a totes les visites fixades pel
programa.

¢ No hi ha criteris d’exclusio, no es prohibira I'assisténcia a ninguna pacient

tot i haver faltat en alguna visita anterior.

6.4 Metodologia de cerca.

La metodologia emprada en la realitzaci6 d’aquest treball ha estat una
revisio bibliografica relacionada amb el tema. Les diverses consultes s’han
efectuat en diferents bases de dades on-line, pagines web i mitjancant la

consulta directa de diversos llibres.

De tots els llibres, articles, treballs, pagines webs i memories trobades, en
aquest treball s’han citat 57 fonts. El criteri de seleccié d’aquestes ha estat per
I'any de publicacid, descartant tots aquells que tenen una antiguitat superior als
10 anys, és a dir sol acceptant els realitzats del 2006 fins avui procurant que la

informacio sigui fiable i recent.
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Les bases de dades consultades per I'elaboracioé de la seglent han estat tant a

nivell nacional com a nivell internacional. A nivell nacional; Cuiden, Dialnet, i

Scielo. Les bases de dades internacionals emprades per tal d’augmentar els

coneixements i obtenir informacié a nivell global han estat; Cinahl, Pubmed i

Creadoc (base de dades de linstitut regional de formacié social i sanitaria

“Croix-rouge Francais”). Altres fonts seleccionades han estat del “google

academic” i diversos llibres de la biblioteca de Ciéncies de la Salut de la

Universitat de Lleida.

Les paraules claus a I'hora de realitzar la cerca han estat les citades en el

posterior requadre d’estratégia de cerca.

Taula 4. Documents on-line seleccionats de les bases de dades.

Bases de | Estratégia de cerca Numero de | Documents | Namero en cita

dades resultats escollits bibliografica

Académic | Cuidados enfermedad | 1.440 1 1
Crohn

Académic | Caring patient with | 17.100 2 5,12
inflammatory bowel disease

Académic | Enfermedad inflamatoria | 5.560 1 4
intestinal immunologia

Pubmed Nutritional Crohn’s disease | 848 1 7

Académica | Enfermedad inflamatoria | 16400 3 9, 14, 25
intestinal

Pubmed Ulcerative colitis | 1912 2 10, 20
management

Creadoc Maladie de Crohn et qualité | 11 2 11, 35
de vie

Pubmed Caring for a patient with | 112 2 23
inflamatory bowel disease

Académic | Epidemiologia enfermedad | 15700 1 15
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inflamatoria intestinal

Pubmed Neurological complications | 74 17,19
inflamatory bowel disease

Pubmed Charcot Marie Tooth | 3935 18
disease

Pubmed Diagnosis and classification | 546 26
of Crohn’s disease

Académic | Diagnéstico y terapéutica | 5030 21, 27
Crohn

Académic | Enfermedad inflamatoria | 1 32
intestinal y embarazo

Académic | Fertility and pregnhancy | 1 34
inflamatory bowel disease

Pubmed Fertility and pregnancy | 78 3133
inflamatory bowel disease

Pubmed ECCO Crohn evidenced 2 37

Dialnet Enfermedad de Crohn 390 29

Pubmed ECCO Crohn caring 3 38

Acadéemic | Protocolo acogida | 2690 40,52
enfermeria Ell

Académic | Ejercicio fisico y embarazo | 15100 42

Cuiden Crohn vy rol enfermero 8 43

Scielo Incontinencia urinaria 1 44

Académic | Vacuna hepatitis B | 3690 45,46
enfermedad inflamatoria
intestinal

Pubmed Efficacy vaccination | 22 47
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inflamatory bowel disease

Cinahl Nursing Crohn’s disease 93 1 39

Académic | Estado nutricional | 15000 1 53
gestacién

Pubmed Crohn’s disease activity | 350 1 55
index

Académic | Escala de Bristol 11300 1 56

* La resta de cites que no apareixen en el requadre és degut a que son
libres o pagines web. Aqui es reflexen els articles cientifics cercats en

bases de dades.

6.5 Sintesi de I’evidéncia trobada.

Amb l'evidéncia trobada al marc tedric, tot hi haver tractament per
controlar la malaltia de Crohn, pel moment no té cura, €s a dir, és una patologia
cronica. Tampoc és erroni afirmar que en periodes d’exacerbacié pot donar

complicacions molt greus, encara més si se li suma I'estat de gestacio.

Una de les intervencions més importants amb aquest tipus de pacients, és el
canvi dels habits higienic dietétics, a part de la terapia farmacologica. Aixi,
doncs els professionals d’infermeria, d’acord amb les competéncies
d’'infermeria de controlar les patologies croniques i proporcionar educacié
sanitaria als pacients, haurien de ser la principal disciplina que doni suport a les
dones embarassades diagnosticades de Crohn per tal de millorar la seva
qualitat de vida, controlar el seu estat de salut i disminuir el hombre de

complicacions que poden soffrir.
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6.6 Analisi de la intervencié (DAFO).

Taula 5. Debilitats, Amenaces, Fortaleses i Oportunitats (DAFO).

ANALISI INTERN

ANALISI EXTERN

Fortaleses:

Programa ofert pel sistema de salut public.

La principal dirigent del programa, és la infermera del
CAP, professionals que les pacients ja coneixen, i per
tant hi ha més confianca.

Garanteix una correcta organitzaciéo dels serveis de les
diferents disciplines.

Equip multidisciplinari altament cohesionat, motivat i

Oportunitats:

e Atencio sanitaria

competent més

especifica per

aquest tipus de
pacients.

e Donar més prestigi

al sistema de salut.

qualificat. e Informatitzacio
e Informatitzacié (accessibilitat des de qualsevol centre, (millora).

es facilita la recepta electronica i proteccié de dades).
Debilitats: Amenaces:

Els desplagaments a les diferents visites dels
professionals.
L’horari de les sessions grupals pot no anar bé a

tothom.

¢ Dificultats
econdomiques en el

sistema de salut.

. Intervencio: Programa ASPEDC.

PROGRAMA D’ATENCIO
SANITARIA A LA PACIENT
EMBARASSADA
DIAGNOSTICADA DE CROHN.
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4
J -
12 visita INFERMERIA CAP
Funcio: | Control principal de la pacient, valorar els signes i simptomes de la malaltia i el seu estat de salut general, valorar les
contraindicacions dels medicaments tenint en compte I'embaras, avaluar la resposta terapéutica dels farmacs,

controlar possibles efectes adversos, educacio sanitaria sobre habits dietétics.

En aquesta primera sessid, es realitzara una recollida de dades mitjangant una valoracié general de I'estat de la pacient, on
també s’inclouran els habits toxics, els antecedents de la persona, les al-lergies, el tractament actual, historia obstétrica. Aqui es

treballara un dels punts importants del programa nomenats anteriorment com és el control basic per atenci6 primaria.

Per la recollida d’aquest, s’utilitzara el mateix protocol creat per Gallego i cols. que s'utilitza com a protocol d’acollida d’'infermeria
al pacient en el moment del diagnostic de la MIl en diverses unitats hospitalaries, entre elles en la Unitat d’atencié Crohn-Colitis
(UACC) Vall d’Hebron de Barcelona. | per la valoracié general, mitjancant les 14 necessitats de Virginia Henderson, es valorara

cada necessitat.
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Taula 6. Protocol d’acollida d’infermeria al pacient en el moment del diagnostic de la MlI

Diagndstico Facha Fona de afectackin

Médico de referencia

Hahitos téxicos Adcohol Comentarios
Tabaro
Exfumador
Alergias
Tratamiento Adhesidn
C omtrol de salud Revisidon odonmtoldgica: Fadha Comentario
Revisidn ginecolagica: Fadha Resultado dtologia
Murtricidin Tipo de dieta

Intolerancia a alimentos

Suplementos dietéticos

Eliminacion Intestinal: Sangre Incontinencia Egputos rectales
n"® deposicoones Mo Tenesmo Hatwdenoa
Consistencia Urgencia ____

Ejercicio Tipo Frecuencia

Descanso Reparador SiMo Mivel energia durante el dia

Mivel de estudios Profesion

Estructura familiar Vive con: Cuidador prindpal:

Precoupaciin o termor Ansiedad

Reproducadn Embarazos Abortos

» Es complimentaran les dades de la malaltia per la infermera del CAP, els habits toxics, les al-lergies, tractament, control de la
salut, nutricio, ritme de les deposicions i simptomes digestius, practica d’exercici, aspectes relacionats amb el descans, nivell

d’estudis, estructura familiar, estat emocional i la historia obstétrica (40) .
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» Es passara el questionari de qualitat de vida relacionat amb la salut (HRQOL per les sigles amb anglés), validat per tal
d’obtenir informacio sobre la qualitat de vida actual, la historia laboral, familiar i socioecondomica d’'una manera objectiva. Amb
la forma curta del gUestionar esta compost per 10 preguntes i s'utilitza per determinar 'impacte de la malaltia en la qualitat de
vida del pacient. Amb aquesta rapida i curta activitat es pot rapidament estratificar la severitat, agressivitat i el pronostic de la
malaltia del pacient. Es valora en cadascuna de les deu preguntes, (1=HRQOL dolenta, 7=HRQOL optima) (27). (Annex 1).

» Es passara l'index de l'activitat de la MC (CDAI), ja que és el sistema en qué es basen tots els articles cientifics per mesurar

I'eficacia de la terapia médica, el seguiment clinic i avaluacio de la gravetat de la malaltia. (Annex 2).

NECESSITATS

ACTIVITATS

Respirar

D’entrada, aquesta necessitat hauria d’estar funcional, ja que ni la MC ni l'estat d’embaras tenen perqué
modificar-la. Perd si que hi ha certs parametres basics que s’han de controlar pel fet de patir una patologia i

sobretot per I'estat d’embaras com podria ser d’entre els parametres de circulacio; la tensio arterial (TA).

Frequiéncia respiratoria (FR).
Dispnea, i grau de dispnea si escau.

TA i frequéncia cardiaca (FC).

YV V V V

Glicémia capil-lar, molt important en aquesta situacié degut a la diabetis gestacional.

Menjar i beure

Y

Controlar els parametres nutricionals antropometrics (pes, talla, index de massa corporal (IMC), perimetre de

la cintura, plecs cutanis (els més emprats tricipital, suprailiac i subescapular).
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» Controlar els parametres nutricionals bioquimics (albumina, transferrina, prealbumina, colesterol).
» Demanar si ha tingut o ha detectat alguna intolerancia alimentaria.
» Controlar la quantitat d’'ingesta hidrica diaria.
» Demanar si ha tingut episodis de nausees, vomits, flatuléncies o altres simptomes digestius.
Eliminar » Preguntar si orina amb dificultat o no, aixi com la frequéncia i I'aspecte.
» Saber si la persona és continent o incontinent i el tipus d’aquesta.
» Demanar si les deposicions les realitza amb dificultat o no, aixi com la frequéncia, I'aspecte, la consisténcia, la
forma, el volum i color, facilitant mostrant I'escala de Bristol. (Annex 3)
» Valorar i identificar qualsevol alteracié de I'eliminacié vaginal com podrien ser les perdues, ja que degut a
I'estat de gestacio, la pacient tindra amenorrea.
Moure’s i | Segons la bibliografia, una persona malalta de Crohn en fase de remissio, pot realitzar perfectament exercici fisic,
mantenir una|i en la gestaci6 no és desconegut que en els primers mesos d’embaras també es pot practicar esport
postura moderadament, aixi doncs per tal de mantenir o millorar I'estat de salut una de les activitats a realitzar
adequada d’'infermeria en aquesta necessitat sera el foment de I'activitat fisica. Cal dir, perd que logicament com a tota

malaltia en un brot el que és necessita és tranquil-litat i repos. De la mateixa forma que en els darrers mesos

d’embaras on la mobilitat es veura una mica limitada (41).

L’activitat fisica en la malaltia de Crohn incrementa la qualitat de vida i augmenta la densitat 0ssia, sense afectar

en l'evolucié clinica de la malaltia. En periodes d’activitat de la malaltia, la realitzacié d’exercici pot estar molt
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limitada per la preséncia d’anemia, afectacié de I'estat general, desnutricid i clinica intestinal del pacient. En la
mesura del possible es deuria intentar mantenir certa activitat fisica per a evitar I'atrofia muscular en els periodes

d’activitat, sobre tot en aquells pacients sota tractament amb corticoides (41).

En I'embaras, segons l'estudi de Gonzalez i cols. (42), es pot afirmar que I'exercici fisic realitzat de forma
controlada durant 'embaras, en una dona amb un curs gestacional correcte no perjudica al curs de I'embaras ni

al desenvolupament fetal.

> Es proposara realitzar exercici fisic dins del limit del possible (com sortir a caminar 30 minuts cada dos dies),
per tal de mantenir o millorar I'estat de salut. En pacients amb tractament corticoide s’ha d’aconsellar evitar

exercicis que sobrecarreguin les articulacions i les estructures 0ssies per evitar complicacions.

Dormir » Es registrara el patr6 de la son preguntant sobre el nombre d’hores que la pacient dorm habitualment, aixi
descansar com si és amb dificultat o no.
» Es preguntara a la pacient si s’aixeca descansada o no.
» S’explicara la importancia d’'un descans adequat, afavorint un ambient relaxat i una bona higiene del son
(dormir per la
nit, 8 hores al dia).
Vestir » Es demanara a la pacient si presenta alguna dificultat a I’hora de vestir-se i desvestir-se.

desvestir-se
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Mantenir la Es prendra la temperatura corporal de la pacient.

temperatura Es realitzara educacio sanitaria sobre com prendre’s la temperatura constantment aixi com conéixer els valors
corporal normals i identificar xifres d’hipertérmia o hipotérmia.

Higiene [ Es demanara la frequiéncia amb la que la pacient efectua higienes corporal, aixi com dental demanant si és
mantenir la amb dificultat o no.

integritat de la
pell [ les

mucoses

Es recomanara realitzar control pel dentista, ja que els processos patologics dentals com les caries,
s’acceleren amb I'embaras.
S’observara I'aspecte de la pacient, aixi com la integritat de la pell, si hi ha signes de deshidratacio i la

coloraci6 de la pell i les mucoses.

Evitar perills

Preguntar al pacient si pateix dolor, i en cas afirmatiu, demanar una explicacié d’aquest incloent la localitzacio,
la naturalesa, I'inici, la durada i si hi ha factors o situacions precipitants.

Observar i preguntar a la pacient si presenta déficits sensorials.

Explicar al pacient quins son els efectes secundaris que poden produir-se a consequéncia de la medicacio, de
forma que I'aparicié d’aquests no provoqui ansietat pel desconeixement.

Assegurar el seguiment de les mesures higiénic dietétiques que s’han explicat en cadascuna de les
necessitats; no fumar, evitar el consum d’alcohol, realitzar exercici fisic en la mesura del possible, controlar el
pes, etc.

Fomentar el seguiment de la dieta nutricional que es preparara, tant per la malaltia com per les necessitats
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nutricionals que comporta I'estat d’'embaras.

Comunicar-se | Esta basat en evidencia cientifica que els sentiments i les emocions estan silenciats pels propis professionals
d’infermeria, ja que en una consulta d’infermeria els malalts de Crohn només informen sobre la simptomatologia i
adequacié dels tractaments. Sol en escasses situacions es permeten expressar els sentiments i dificultats.
Aquest fet, és degut a la medicalitzacié dels sistemes sanitaris (43). Amb aquest programa, precisament es
pretén convidar amb aquests pacients a expressar les seves lluites emocionals tant per la malaltia com per la

gestacio.

» Proporcionar suport emocional al pacient mitjangant una actitud d’escolta activa, fomentant I'expressié dels
sentiments tant per I'estat de gestaci6 com per la patologia cronica (ansietat, tristesa, preocupacio...) i

proporcionant ajuda en la presa de decisions.

Viure segons | » Observar i demanar si la pacient accepta la malaltia, I'estat d’embaras i el tractament segones les seves

les creences i creences i valors.

valors

Realitzacio > Orientar la pacient i si és possible a la familia en els cuidatges que precisa, afavorint I'aprenentatge i la
personal independéncia per l'autocuidatge a partir de lI'educacié sanitaria proporcionada en cadascuna de les

necessitats.
» Incloure la familia o les persones més properes per la pacient en els cuidatges, ja que I'obtencié de suport

social és un aspecte fonamental pel manteniment de la integritat fisica i psicologica de la pacient, ajudant-la a
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I'afrontament de 'embaras i la malaltia.

Recrear-se Preguntar a la pacient quines activitats li agrada fer, i estimular a que les continui realitzant o a que les
reprengui sempre i quan el seu estat no li impedeixi.
Aprendre Demanar a la pacient si té algun dubte sobre el seu estat de salut o la malaltia que pateix, i si coneix les

mesures que ha d’adoptar.

Proporcionar informacié a la pacient sobre la malaltia, el seu curs, el pronostic, tractaments, etc. Aixi com dels
canvis que pot experimentar en les diferents fases, de forma que pugui coneixer-ho amb anticipacio. La
informacio se li ha de proporcionar de forma clara, assegurant després que la pacient la hagi compres i
resolvent possibles dubtes, es podria proporcionar en format escrit també per donar suport a la informacié
oral.

Proporcionar educacio sanitaria per a qué la pacient pugui detectar principals signes i simptomes patologics.

% En aquesta primera visita, hi ha activitats que sén propies per a efectuar una valoracio, i n’hi ha d’altres que vindrien a ser

intervencions propies d’'infermeria. Aixd és degut a que el que es pretén cercar en aquest programa és el control d’aquestes

pacients, aixi doncs s’ha de valorar en tot moment. De fet quan s’acudeix a les consultes d’'infermeria del CAP per control, tot i

realitzar activitats en cap moment es deixa de fer anamnesi i valorar, €s per aixo que per tal de fer-ho el més semblant possible

a la realitat, s’engloben en la visita aspectes de valoracio i altres d’intervencié en forma d’activitats.

+ Per tal d’avaluar les activitats que es realitzen en aquesta visita, aixi com totes les que es realitzaran al llarg de tot el programa,

es passara el questionari de la qualitat de vida (annex 1), I'index d’activitat de la MC (annex 2), el questionari de coneixements
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sobre la malaltia (annex 5) i 'enquesta de satisfaccio (annex 6). A més a més, es proporcionara el full d’autoregistre setmanal

sobre la dieta i el quadre de registre deposicional, per tal de que les pacients les puguin emplenar per les properes visites.

22 visita INFERMERIA CAP

Funcio: Educacio sanitaria sobre habits saludables.

En aquesta segona sessio, es treballara el segon punt important del programa, que sera el seguiment nutricional.

L’alteracio de I'estat nutricional produeix greus alteracions sobre I'estat general, com aprimament, osteoporosis amb disminucié de
la densitat 0ssia, immunosupressio, dificultat per la reparacié tissular, erupcié cutania (deficit de zinc), aneémia (molt important en
'estat d’embaras), increment de la morbimortalitat. Per tots aquest fets és de gran importancia restaurar un estat nutricional
adequat, on I'accié d’'infermeria és primordial (25). En funci6 de les analitiques i les deficiencies de cada pacient, se li recomanara
un tipus de suport nutricional o un altre. De totes les possibles deficiencies vitaminiques i de minerals possibles, en aquest cas, en

relacio a I'orientacio del programa, sera molt important controlar la deficiéncia de vitamina B12.

Activitats

Es realitzara com a protocol en totes les visites (la valoracié d’aquells parametres que permeten tenir un control basic de I'estat de

salut de la pacient):
v Valoracié general de les necessitats.

v' Constants vitals (FC, FR, Sat. O,, glicemia capil-lar, temperatura, TA)
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Parametres antropometrics (pes, talla, IMC, perimetre de la cintura, plecs cutanis).

Parametres nutricionals bioquimics a partir de les analitiques prescrites per facultatiu (albumina, transferrina, prealbimina,

colesterol).
Revisié dels parametres bioquimics generals a partir de I'analitica prescrita pel facultatiu.

Parametres deposicionals i d’eliminacié (Portar el control de ditresis durant 24 h, preguntar sobre les darreres deposicions (la

frequencia, 'aspecte, la consisténcia, la forma, el volum i color).
Altres dades: Demanar si ha tingut episodis de nausees, vomits, flatuléncies, marejos o qualsevol altre simptoma.

Com a activitats propies d’aquesta visita:

Es realitzara educacié sanitaria sobre la dieta, explicant els proposits d’aquesta i elaborant una dieta amb la col-laboraci6 del

pacient (28).

La dieta en la MC ha de ser completa, equilibrada i absolutament normal tant des del punt de vista caloric om en la composicio
proteica.

En cas de brot: Evitar la fibra, evitar la grassa (embotits i pastisseria industrial), evitar begudes alcoholiques i gasoses, realitzar
coccions senzilles (bullir, planxa, forn).

Quan existeix desnutricio, els suplements nutricionals sén un pilar basic en el maneig de la MC. Es tracta de preparats que
incrementen I'aportacio de calories i de proteines. Poden ser administrades per via oral (nutricié enteral) o intravenosa (nutricio

parenteral). Tot i que sempre sera preferible la via oral ja que s’associa a menys complicacions.
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No hi ha evidéncia de que cap aliment concret s’associi a un major risc de brot de la malaltia.
No es recomanen les dietes restrictives, el que es recomana és excloure de forma temporal aquells aliments que agreugen la
simptomatologia del pacient i substituir-los per aliments amb els mateixos micronutrients.
Tot i que alguns pacients refereixin empitjorament amb la presa de llet. Es important saber que la llet no empitjora I'evolucié de
la malaltia i que aquests pacients no tenen una major incidéncia de déficit de I'enzim que dirigeix la lactosa que la poblacio
general. S’ha de mantenir un aportament correcte de calci per prevenir la malaltia metabolica dssia . Si els pacients refereixen
empitjorament clinic amb la llet, es podra suprimir, mantenint sempre la ingesta de derivats lactics. Reiniciant progressivament
la presa de llet un cop superat I'episodi.
En relacio a la fibra, hi ha dos tipus de fibra, la insoluble i la soluble. La fibra insoluble esta present en la majoria de cereals i
algunes verdures. Aquesta fibra és poc fermentable, aixi que en pacients amb estenosis €s recomanable restringir el seu
consum per I'increment de residu intestinal.
La fibra soluble esta present en les llegums i en la majoria de fruites. Aquesta és molt fermentable, produeix molt as i poc
residu. Durant periodes d’activitat la producci6 de gas pot augmentar el malestar abdominal.
La presa de té i café s’ha de restringir en periodes d’activitat ja que sén estimulants intestinals.
Suplements vitaminics quan es detecta deficit en algun nutrient, sempre sota prescripcié facultativa.
Aliments rics en ferro: mol-luscs, carn vermella i visceres, cereals, llegums i verdures verdes.
Aliments rics en vitamina D: peix
Aliments rics en vitamina B12: carn i visceres, ous, llet, derivats lactics i peix.

Aliments rics en acid folic: carn i visceres, verdures, fruites, llegums i cereals.

Procurar integrar el familiar acompanyant si es doéna el cas, en I'educacié sobre I'habit dietétic.
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v/ Saber el nombre d’ingestes al dia i repassar el registre setmanal de la dieta, que es va proporcionar en la primera visita per tal

de tenir coneixement amb exactitud de la dieta que segueix, explicant-li en tot moment el proposit del seguiment (Annex 4).

Figura 5. Nutricio en la malaltia de Crohn.

\-1 a1l /\ )

NUTR A ENFERMEDAD DE CRROHN [ e re GUE erae)
Una buena nutricio 1 enfermedad cronica. La alimentacion no cura e Debes hacer una ingesta fraccionada

a enfermeda ) yuda a evitar las consecuencias negativas en 4-5 tomas al dia

e Debes comer despacio y masticar bien

Desnutricion e |as principales fuentes de proteinas son: la leche

e Mayor consumo de ene 1 muchas calorias y sus derivadoes. los huevos, carnes, pescados y
g i legumbres
e Peérdida de nuftrientes ( 1S heces

e Alimentacién restrictiva | eiitorao e [l calcio se encuentra en la leche y sus derivados

* [l hierro abunda en las carnes rojas, higado,
legumbres, cereales y frutos secos

Brote:
= No fibra =» Aceite
* No grasa (embutidos y bolleria . ¥ mantequilla
industrial)
= No bebidas alcohdlicas o con gas / Pescado,

came,
pollo, huevos

* No leche en caso de intolerancia
= Cocciones sencillas (hervido,
plancha, horno...)

Legumbres y
Remision: verduras Fruta
e Dieta equilibrada
absolutamente normal c e
Pany cereajes/ 0 | e > r— - . . Arroz y pasta

=2
Agua

Font: Unitat d’atencié Crohn Colitis .
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v' Educacio sanitaria sobre el consum del tabac.

v' El consum del tabac s’associa a una pitjor evolucié de la malaltia de Crohn. A més a més, el tabac s’associa a un increment de
malalties derivades del seu consum, no solament de patologies cardiovasculars, sino també de tumors; entitats que a part de
poder causar la mort del pacient poden limitar I'is de determinats farmacs immunosupressors necessaris pel control de la MC.

v' Oferir mesures a part de la informaci6, per tal de provocar la deshabituacié6 al tabac.

v Es realitzara educacio per la salut per realitzar activitat fisica, tenint en compte les limitacions de la pacient i fent émfasi als

beneficis que es van explicar en la primera visita.

Figura 6. Recomanacions per al pacient diagnosticat de Crohn.

« Mantener la adherencia al tratamiento: 30% de los pacientes de Ell deja el tratamiento durante periodos mas o menos
® prolongadas, lo que supone un aumento def riesgo de recidiva

» Sequir una dieta sana y equilibrada. para evitar la malnutricion *

* No fumar: Ser fumador activo o pasivo duplica el riesgo de desarrollar EC. Ademas, ¢ tabaco complica fa enfermedac
Aumenta el desarrollo de fistulas, la tasa de recurrencia tras la intervencién quirirgica, la aparicion de complicaciones, etc. ©

» Advertir a mujeres en edad fértil que ciertos tratamientos no estan permitidos durante el embarazo y/o la lactancia®

* En caso de tratamiento con tiopurinas, proteger |a piel de los rayos UV y realizar examen dermmataldgico de forma periodica

*» [n las mujeres, realizar revisiones ginecoldgicas periddicas que incluyan andlisis de frotis para descartar displasia cervica
El tratamiento con tiopurinas puede aumentar el riesgo de infeccion por el virus del papiloma humano’

» Existen clertos medicamentos que estan desaconsejados: Aspirina, AINES (antiinflamatorios no esteroldeos, ejemplo
Ibuprofeno, Voltaren®, Antalgin®, etc)

Font: UACC.
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+« En aquesta visita també es passaran els questionaris i index per tal d’avaluar les activitats que es duen a terme;
questionari de la qualitat de vida (annex 1), index d’activitat de la MC (annex 2), questionari de coneixements sobre la
malaltia (annex 5), enquesta de satisfaccié (annex 6). També es recollira i es revisara el full d’autoregistre setmanal sobre

la dieta (annex 4) i el quadre de reaqistre deposicional (annex 3).

32 visita INFERMERIA CAP

Funcié: | Controlar les deposicions i les eliminacions.

En aquesta tercera visita, es treballara el tercer punt important del programa, que sera el control de les deposicions tot i que

des de la primera visita, ja es té en compte.

Activitats

Es realitzara com a protocol en totes les visites (la valoracié d’aquells parametres que permeten tenir un control basic de I'estat

de salut de la pacient):

v Valoraci6 general de les necessitats.

v' Constants vitals (FC, FR, Sat. O,, glicémia capil-lar, temperatura, TA)

v' Parametres antropometrics (pes, talla, IMC, perimetre de la cintura, plecs cutanis).

v/ Parametres nutricionals bioquimics a partir de les analitiques prescrites per facultatiu (albimina, transferrina, prealbimina,

colesterol).
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Revisié dels parametres bioquimics generals a partir de I'analitica prescrita pel facultatiu.

Parametres deposicionals i d’eliminacié (Portar el control de dilresis durant 24 h, preguntar sobre les darreres deposicions (la

frequéncia, I'aspecte, la consisténcia, la forma, el volum i color).
Altres dades: Demanar si ha tingut episodis de nausees, vomits, flatuléncies, marejos o qualsevol altre simptoma.

Com a activitats propies d’aquesta visita:

Saber si la persona és continent o incontinent i el tipus d’aquesta. L’embaras pot causar canvis mecanics o hormonals que
siguin causa d’incontinéncia urinaria (IU), segons l'article de Robles (44), entre el 31 i el 42% de les embarassades tenen IU i
en un 51% d’aquests persisteix algun grau d’lU en el postpart. També s’haura de valorar la funcié d’orinar després del part
aquesta, ja que el part és un factor establert de risc d’'lU d’esfor¢ i mixta. En cas de que la pacient comenci a tenir
incontinéncia, caldra esbrinar de quin tipus és i realitzar les activitats d’infermeria pertinents com mesures higiénic-dietétiques
(44):

Informar que ha d’evitar exercicis que impliquin esforgos intensos

Evitar la sobrecarrega del sol pelvia mantenint un pes adequat

Evitar una ingesta hidrica abundant en les hores prévies al descans nocturn

Reduir el consum de substancies excitants (t€, cafe).

Modificacio de I'entorn, facilitant 'accés als serveis evitar barreres fisiques domeéstiques.

Realitzacié d’'una miccié programada, augmentant paulatinament l'interval de miccions.

Rehabilitacio muscular del sol pelvia, tot i que aquest tipus de tractament conservador, no estara indicat en la situacio actual
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AU NEENEEN

ginecologic, sino que es recomanara en la visita d’'infermeria en el postpart

Si tot i realitzar les activitats anteriors, persisteix el problema es consultara amb el facultatiu per iniciar la terapia
farmacologica.

Portar un control de les deposicions, incloent la freqléncia, 'aspecte, la consisténcia, la forma, el volum i color.

Demanar si es realitza amb dificultat o no. En aquest cas, és molt probable intervenir en la diarrea, en tot cas s’intentara
actuar-hi a través de I'educacio sanitaria sobre la dieta plantejada en la sessi6é anterior. Si tot i 'educacié sanitaria sobre la
dieta amb aliments astringent o especifics, no fos suficient, i en cas de que la pacient, tingui una diarrea severa, propia
d’aquestes patologies, es miraria d’evitar la deshidratacié amb les activitats que s’anomenaran en la necessitat pertinent.
Pesar regularment la pacient.

Consultar amb el metge si persisteixen els signes i simptomes de la diarrea.

Educacio6 sanitaria sobre la dieta i ensenyar a eliminar els aliments flatulents o picants de la dieta.

Consultar amb el facultatiu la necessitat de prendre farmacs si el problema no es soluciona amb les mesures anteriors.

+ Per tal d’avaluar les activitats realitzades es passaran els qlestionaris i indexs seguents: questionari de la qualitat de vida
(annex 1), index d’activitat de la MC (annex 2), questionari de coneixements sobre la malaltia (annex 5), enquesta de
satisfaccié (annex 6). També es recollira i es revisara el full d’autoregistre setmanal sobre la dieta (annex 4) i el quadre de

registre deposicional (annex 3).
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Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

42 visita INFERMERIA CAP

Funcio: Prevencio d’infeccions i programa de vacunacio.

Al llarg de I'evolucié de la malaltia, hi ha un elevat nombre de pacients que es troben en situacié de que el sistema immunitari es
troba en compromis, incrementant d’aquesta manera el risc de patir una infeccié. Les infeccions s6n causa de morbimortalitat

associada a qualsevol MIl i algunes d’aquestes es poden prevenir amb les vacunes (40).

Activitats

v
v

v

Es realitzara com a protocol en totes les visites (la valoracié d’aquells parametres que permeten tenir un control basic de I'estat

de salut de la pacient):

Constants vitals (FC, FR, Sat. O,, glicemia capil-lar, temperatura, TA)

Parametres antropometrics (pes, talla, IMC, perimetre de la cintura, plecs cutanis).

Parametres nutricionals bioquimics a partir de les analitiques prescrites per facultatiu (albumina, transferrina, prealbimina,
colesterol).

Parametres bioquimics generals a partir de I'analitica prescrita pel facultatiu.

Parametres deposicionals i d’eliminacio (Portar el control de dilresis durant 24 h, preguntar sobre les darreres deposicions
(la frequéncia, I'aspecte, la consisténcia, la forma, el volum i color),

Altres dades: Demanar si ha tingut episodis de nausees, vomits, flatuléncies, marejos o qualsevol altre simptoma.

Com a activitats propies d’aquesta visita:
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Intervencid: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

» S’avaluaran els factors de risc que pot comportar el fet d’estar sotmés al tractament immunosupressor a través d’'una

anamnesis de les infeccions previes amb la taula de recollida de dades sobre la historia d’infeccions de Gallego i cols.(40).

Figura 7. Recollida de dades sobre la historia d’'infeccions.

Anammnesis detallada
Historia de infecciones bacterianas
Infeccidn del tracto urinario ]
Meumaonia |
Riesgo de infeccidn activa o latente de tuberculosis
MAantoux previo S

En caso de resulado positivo tratamiento realizado:

- Vacunaodn previa con BCG ]
- Contacio previo con padientes infectados |
- Pais de origpen

- Wiajes a paises donde la Wuberculosis es endamica |
- Historia de tuberculoss latente o activa £t

Historia de infeccones viricas

Virus varicela zoster ]

Virus herpes simphe |
Historia de infecciomnes fangicas

Candidas o
Historia de viajes

Palses com alta prevalenda e infeccomnes endémicas

Plames futuros de vajar a cstas 2onas

(']

Mix

Fesciha

Fecha

Feciia

Fesciha

Feschha

Feschha
Fescha

Fescha
Feciia

Fesciua

Riesailtaco

Font: Gallego i cols. Protocol d’acollida d’infermeriaal pacient en el moment del diagnostic d’'una Mil.
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Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

Amb la prescripcié del facultatiu es realitzara el test de la tuberculina per descartar una tuberculosis latent. Tambeé
realitzaran les proves serologiques davant del virus de la Hepatitis B i C, la rubeola, el xarampio, la parotiditis i el virus de
la immunodeficiéncia humana, per a detectar si existeix malaltia activa o latent i valorar I'estat d'immunitzacié (40,45).
Revisar la pauta de vacunacié. Cal tenir en compte perd que les recomanacions d’acord a les pautes de vacunacio varien
en funcié de la immunocompetencia del pacient. Es considera amb immunosupressié aquell pacient que, tenint una Mll,
compleixi alguns dels seguents punts (46): Tractament amb farmacs immunosupressors, la malnutricio i la coexisténcia
d'immunosupressié (virus immunodeficiencia humana (VIH) positiu, “hipoesplénia”, esplenectomia). Les vacunes
contraindicades inclouen; triple virica, varicel-la, rotavirus, colera oral, febre groga, febre tifoide oral, antipoliomielititica oral
(27).

En el seglent calendari es poden observar les pautes de vacunacio (47,48).
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Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

Figura 8. Calendari vacunal en pacients amb M.

Vacunas

Pacientes SIN
tratamiento IMS (como
en la poblacion general)

Pacientes CON
tratamiento IMS

Segin edad y comorbilidad 2

Gripe i 1 dosis anual No vacunados el 1 dosis anual
(virus inactivado) o 9p' muposdenalislesgo (OMS) presente ano (OMS)
Tétanos-difteria (toxoide) No vacunados

1 dosis / 10a

No vacunados

Pneumococo
Polisacaridos (23-valente)

1 dosis inicial y a
los Sa

(dosis unica en
> 65 anos)

No vacunados

No vacunados

1 dosis / 10a
1 dosis inicial y a2
los Sa
(dosis dnica en

Sarampién s rotiditis
virus vivo atem.?:do)

Hepatitis

= - 1 o 2 dosis
No inmunizados (intervalo >28 d)

Contraindicada
(antes de iniciar el
tratamiento IMS)

> 65 anos)

(virus inactivado)

"ares)”

Varicela
(virus vivo atenuado)

No inmunizados

3 admmcstracnon&s
No inmunizados
(Determinar serologia d(%blle gg‘s)ls
en pacientes vacunados revacunar si titulos
previamente) de anti-HBs<100

2 dosis
No inmunizados (0,1-2 m)

No inmunizados

Seronegativos

Contraindicada
(antes de iniciar el
tratamiento IMS)"

revacunar si titulos

2 dosis
(0,6-12 m)

3 administraciones
2 doble dosis**
(0,1,6m)

anti-HBs<100

Virus del Papiloma Humano®
(Proteinas reoom

Infeccién por varicela en inmunodeprimidos justifica administrar Ia vacuna en casos determinados
== Actualmente ia pauta defintiva adn no esta bien estal

Diecida

Mujeres antes de
binantes . = 3 dosis 3 3 dosis
(cetravalente: tipo 6, 11, 16 Mujeres de 11-14 afios (0, 2, 6 m) R . (0,2, 6m)
y1i
Meningococo del grupo C = = G

(Oligosacaridos/Polisaca No vacunados 1 dosis Unica

Haemophilus influenzae tipo b = - e P
(Poli sridos) No vacunados 1 dosis Gnica

* En aquellos pacientes a los que no se les pueda retirar el tratamiento pero estén en resgo de contagio (profesores o niflos con Ell), la gravedad por 2

Font: Grup Espanyol de Treball en Malaltia de Crohn i Colitis Ulcerosa (GETECCU).

+ Per tal d’avaluar si les activitats efectuades fins ara es passaran els questionaris i indexs seguents: questionari de la
qualitat de vida (annex 1), index d’activitat de la MC (annex 2), questionari de coneixements sobre la malaltia (annex 5)

enquesta de satisfaccié (annex 6). També es recollira i es revisara el full d’autoregistre setmanal sobre la dieta (annex 4)
el quadre de registre deposicional (annex 3).
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X Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

52 visita INFERMERIA CAP: Pacient expert

Funci6: | Resoldre dubtes i preocupacions amb I'ajuda d’un pacient expert.

Aquesta sessio es realitzara en grup, on a part de resoldre dubtes i preocupacions de les pacients integrants del programa, també
s’aprofitara la reunié per treballar aspectes de I'educacié sanitaria en grup que s’han treballat en les anteriors visites de forma

individual. Sobretot es fara émfasi a 'aspecte emocional i estres.

Activitats

En aguesta visita, degut a que és en grup, no es realitzara la valoraci6 dels parametres generals.

La salut emocional, és un nou concepte que cada cop cobra més importancia en la visio holistica de les persones. Una bona salut
emocional implica un estat de benestar on I'individu pugui desenvolupar les seves capacitats i adaptar-se a noves situacions, tenir
relacions satisfactories o treballar de forma eficient. Es relaciona, amb aspectes com estar motivat i tenir energia, seguretat,

autoconfianca i autocontrol (28).
Punts a seguir durant la sessio6 del pacient expert:

» Manteniment d’activitat fisica activa.
» Repas sobre la dieta saludable, incidint sobre els habits toxics.
» Assegurar un descans suficient.

» Aprendre a gestionar les emocions.
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Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

» Gestid de l'estrés:
Identificar situacions d’estrés per a poder incidir sobre elles.
Introduir técniques de relaxacio diariament independentment de la fase de la malaltia.

Aprendre tecniques de relaxacié (respiracié conscient, meditacio, activitats recreatives...).

» Cuidar les relacions personals com a suport emocional.

+ Per tal d’avaluar, en aquesta visita d’infermeria, al tractar-se d’'una sessié més especial, es passara sobretot 'enquesta de
satisfaccié (annex 6) per valorar 'activitat, perd0 també es passaran la resta de questionaris i indexs habituals per saber si
estan essent efectives les activitats realitzades en les visites; questionari de qualitat de vida (annex 1), index d’activitat de la

MC (annex 2),questionari de coneixements sobre la malaltia (annex 5). Es recollira el full d’autoregistre setmanal sobre la

dieta (annex 4) i el quadre de registre deposicional (annex 3).
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Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

Ultima visita INFERMERIA CAP

Funci6: | Control de I'estat de salut general de la pacient, resoldre dubtes i preocupacions.

Es important establir una ultima visita d’infermeria on es realitzara una valoracié semblant al de la visita inicial, pero de forma més
general, aixi doncs es valoraran solament els parametre principals. Vindria a ser una visita d’acomiadament on a part de realitzar

un control basic de I'estat de salut, també es resoldrien dubtes i preocupacions,

Activitats

v
v

Es realitzara com a protocol en totes les visites (la valoracié d’aquells parametres que permeten tenir un control basic de I'estat

de salut de la pacient):

Constants vitals (FC, FR, Sat. O,, glicemia capil-lar, temperatura, TA)

Parametres antropometrics (pes, talla, IMC, perimetre de la cintura, plecs cutanis).

Parametres nutricionals bioquimics a partir de les analitiques prescrites per facultatiu (albumina, transferrina, prealbimina,
colesterol).

Parametres bioquimics generals a partir de I'analitica prescrita pel facultatiu.

Parametres deposicionals i d’eliminacié (Portar el control de dilresis durant 24 h, preguntar sobre les darreres deposicions
(la frequéncia, I'aspecte, la consisténcia, la forma, el volum i color),

» Altres dades: Demanar si ha tingut episodis de nausees, vomits, flatulencies, marejos o qualsevol altre simptoma.
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Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

+ En aquesta visita, que seria la darrera d’infermeria i la ultima de tot el programa es miraria el registre del nombre de
complicacions, es passarien els darrers questionaris; questionari per la qualitat de vida (annex 1), index per I'activitat la MC
(annex 2), questionari de coneixements sobre la malaltia (annex 5), enquesta de satisfacciéo (annex 6), i es recollirien els
registres, tot per tal d’avaluar les activitats realitzades; quadre de registre deposicional (annex 3), autoregistre setmanal
sobre la dieta (annex 4). Cal especificar que en les visites de la resta de professionals sol es passara I'enquesta de
satisfaccido que s’entregaria en la proxima visita d’infermeria, la resta de questionaris i escales es passaran sempre en les

visites d’infermeria avaluant les activitats de tots els professionals del programa.

« A part de totes les intervencions d’infermeria, s’ha de tenir en compte que un dels aspectes que caracteritzara el programa i
la funcié d’infermeria, sera proporcionar als pacients que es beneficien del programa el numero de telefon de contacte de

la infermera coordinadora, com a persona de referéencia per a resoldre qualsevol problema o questio urgent.

Funcio: Control de la malaltia de Crohn

Justificacio Amb aquest professional a part de tractar de forma global tots els aspectes de la malaltia es fara emfasi
en el control general de l'estat de salut de la pacient. Aixi doncs per part d’aquest professional
realitzant les mateixes activitats en cada visita, ja que son de seguiment, realitzara una visita cada dos

mesos, tot i que es podra variar, augmentant o disminuint en funcié de I’estat de la pacient.
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Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

INTERVENCIONS

» Prescripcio i control de les analitiques.

Toxicitat dels farmacs (hepatica i hematologica).

Anémia, sobretot tenint en compte I'estat d’embaras.

PCR elevada (produida pel fetge, augmenta quan hi ha inflamacio en tot el cos).

Hemograma complet i sedimentacié (eritrosedimentacié elevada, anémia, trombocitosis (alt nombre de plaquetes).

Parametres nutricionals (proteines totals, albumina (hipoalbuminémia), ferritina (deficiencia de ferro, ferritina baixa),
transferrina, vitamina D, glicemia i vitamina B12.

Perfil hepatic (transaminases, fosfatases alcalines, bilirubines).

Perfil lipidic (colesterol total HDL i LDL, triglicerids)

Funcio renal (creatinina, BUN)

Realitzar una valoraci6 fisica, observant les manifestacions cliniques principals.

En cas d’indicis de complicacions - Realitzar les proves diagnostiques adients. La colonoscopia degut a I'estat d’embaras
esta totalment contraindicada, en tot cas, es realitzaria ecografia si es tracta del primer trimestre de gestacio, i es realitzaria
ressonancia si es tracta del tercer trimestre.

Revisar la prescripcié farmacologica, amb insistencia en el compliment terapeutic.

Es important haver retirat 2 mesos abans de 'embaras el metotrexat, ja que és teratogénics.

Els farmacs bioldgics es retiraran dos mesos abans del part com a minim, ja que redueix la capacitat d’'immunitat tant de la

mare com del fetus. Tot i que si la patologia no es troba ben controlada es podran mantenir en el tractament.
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Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

4

PROFESSIONALS D’OBSTETRICIA | GINECOLOGIA

Funcio6: Control de 'embaras.

Justificacio Segons el criteri de classificacié de ’embaras pel protocol de seguiment de ’embaras a Catalunya, una
embarassada diagnosticada d’una patologia associada greu com és la MC, fa que I'embaras es
classifiqgui com un embaras de risc molt alt (36). L’evidéncia cientifica disponible mostra que existeix una
relacié clara entre la qualitat de I’atencié prenatal, el baix pes en néixer i la prematuritat. Per aixo, el
seguiment de I’embaras per part d’aquests professionals des de les primeres setmanes de gestacio, és
primordial, sobretot en aquests casos en que I’embaras és de risc, per tal de prevenir les consequiéncies

per la mare i el nadé.

INTERVENCIONS

A continuacié s’exposa en forma de requadre el contingut dels controls per part d’aquests professionals segons el protocol de
seguiment de I'embaras a Catalunya (36), a priori consistira en un minim de 6 visites que és el que estableix el programa matern
infantil del ministeri de sanitat i la guia de practica clinica d’atencié a I'embaras. A partir d’aqui, ldbgicament es pot anar variant,
augmentant el nombre de visites en cas de que sigui necessari segons l'estat de la pacient (49). Amb l'objectiu de prevenir

possibles problemes associats amb la gestacio i part oferint una atencié adequada al risc quantificat en cada cas.

63
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%

< En el primer trimestre: 2 visites, la primera en el segon mes d’amenorrea, la segona, abans de la setmana 12.
« En el segon trimestre: 2 visites, una visita al voltant de la setmana 20, sempre abans de la setmana 22, i I'altra abans de la 27.

% En el tercer trimestre: 2 visites, la primera després de la setmana 28. La segona despres de la setmana 34.

3r trimestre

1r trimestre

8 28 |32 |36 |40 |42 |PA

RT

la Visita
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Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

Opcional

Si

Si>27 SG
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Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

> 40 SG

> 41 SG /c/48h

la

3a

1r TRIMESTRE

3r TRIMESTRE

Si cal, per embaras
amb risc

Si cal, per embaras amb
risc (30-32 SG)

Si cal

Si cal

Si cal, embarassos
amb risc

Si

Si

Si

Si
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Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

Si

Si cal

Si cal

Si

Si

Si

A cada visita

Si

Si

A cada visita
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Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

LLEVADORA

Funci6: Control de 'embaras.

Justificacio Segons el programa de salut matern-infantil del ministeri de salut d’Espanya (50), s’ha de realitzar un
minim de visites per part d’aquests professionals. Amb I'objectiu de prevenir possibles problemes

associats amb la gestacio i part oferint una atencié adequada al risc quantificat en cada cas.

INTERVENCIONS

Historia clinica (En la primera visita)
Exploracié general
Control del pes, tensio arterial, creixement uteri i vitalitat fetal.

Consells i recomanacions d’acid folic, vitamines, sempre tenint en compte la prescripcié del facultatiu.

vV V V V V

Educacié materna i preparacié al part (comencara a partir del 6& mes).

- La finalitat és que la gestant i la familia participin activament en el procés d’embaras, part i puerperi, harmonitzant la
tecnologia obstetrica amb el maxim respecte a la humanitzacié de les relacions entre unitat assistencial i unitat familiar.

- Assessorament de la embarassada sobre cuidatges de I'embaras, recent nascut (alimentacid, lactancia, etc.) i planificacio

familiar.
Activitats a realitzar en el puerperi:

% Valorar I'estat general de la pacient i auscultacio fetal.
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Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

% Realitzar una educaci6 sanitaria sobre cuidatges en el puerperi, cuidatges del recent nascut, control de metabolopaties.
% Suport psicologic a la mare i a la parella, mitjancant tecniques adequades.

+ Realitzacio d’activitat fisica puerperal.

gue segons la OMS s’ha de proporcionar la lactancia materna exclusiva fins als 6 mesos de vida.

% Es realitzara una sessi6 grupal, per promocionar la lactancia materna aixi com ensenyar les técniques adient d’alletament. Ja

Funcio6: Control de 'embaras.

PEDIATRA | INFERMERIA PEDIATRICA

Justificacio

Segons l'actual programa de salut a Catalunya, en el periode de nounat, la pediatria és la que
s’encarrega basicament tant del nounat com de la mare. Aixi doncs, sera d’importancia incloure
almenys la primera visita tant de la infermeria pediatrica com de la pediatra en el programa, per tal de

valorar al recent nascut i la mare. (Entre els 8 -30 dies).

Al pla estratégic d’ordenacié de I’atencié de pediatria a I’atencié primaria es va acordar la cartera de
serveis de I'atencié pediatrica a Catalunya, que inclou la promocié i educacioé de la salut. En concret en
el programa d’activitats preventives i de promocio de la salut a la infancia es va acordar que els dos
professionals de I’equip tenen una activitat propia i rellevant en les visites a I’edat pediatrica, tot i que
I'infermer/a té un/a major pes especific pel que fa a activitats i temps dedicat (51).
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INTERVENCIO:

PEDIATRA:

Exploracié fisica: aplicaci6 de totes les
exploracions per aparells que determina el
programa d’activitats preventives i de promocio
de la salut a la infancia, que també requereix la
valoracio i el complement dels cribratges fets

per la infermera, sense repetir-les.

INFERMER:

Valoracio integral del nen i la familia (incloent la somatometria, test de
desenvolupament psicomotor, alimentacié, TA, cribratge visual i auditiu,
cribratge metabolic i valoracié psicosocial). Gestionar les posteriors activitats
preventives i de promocid de la salut a la infancia i del programa de vacunes.
Proporcionar consells de salut, elaborar un pla terapeutic per al seguiment de

les alteracions detectades, si és el cas. Educacio i promocié de I'autocura.

» Cribratge precoc¢ neonatal: Fenilcetondria,
hipotiroidisme congeénit i fibrosis quistica.

» Determinacio factors de risc:

- Risc Hepatitis B, si existeix assegurar-se de
que s’ha administrat la immunoglobulina i la
12 dosis de vacuna al néixer.

- Risc de deficit de vitamina D, ferropénia i
displasia del desenvolupament de la cintura.

» Desenvolupament psicomotor:

» Desenvolupament fisic:

- Pes, talla i perimetre cranial

- Pell, ictericia

- Auscultacioé cardiaca i pulmonar, palpacié de polsos periférics.

- Valoracio del cordé umbilical

» Desenvolupament psicomotor: Seguiment visual, valoracio sensorial
- Observar si el nounat roman en estat d’alerta durant uns minuts, fixa
momentaniament la mirada o en algun estimul visual, respon al so (deixa de

plorar o disminueix I'activitat)
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Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

Aparell locomotor: Descartar peu
equinovenus congenit, exploracié general,
reflex Moro, maniobres Ortolani.

Aparell genitourinari, zona inguinal i cavitat
abdominal: Palpaci6 abdomen, palpacio
regiod inguinal, palpacio testicles, inspeccio
genitals i deteccio de criptorquidia, inspeccio
zona perineal i anal.

Oftalmologia: Exploracido general, cornies,
pupil-les, leucocoria, reflex de fons ull.
Otorinolaringologia: Comprovar “screening”,
inspeccio.

Salut mental: Revisar els factors de risc
segons el protocol de salut mental.

Vacunacio: Explicar el calendari de vacunacions

Alimentacio:

Observar si el recent nascut succiona adequadament.

Educar per a una adequada posicié i tecniques a I'hora d’alletar si és
l'alimentaci6 adoptada, en cas contrari informar sobre les possibles
alternatives com la lactancia artificial.

Cura i higiene: Realitzar educacioé sobre com es realitza la higiene en els
recent nascuts, aixi com la cura de la zona umbilical. Recomanar un bany
diari, neteja dels genitals (assecar i hidratar), ungles i proteccié solar.
Prevencié de riscos:

Evitar consum de tabac, alcohol i altres drogues en familiars i en la llar.
Accidents al bressol, bany, caigudes, cremades de biberd, proteccio al
automobil.

Sindrome de la mort sobtada:

Evitar la posicié pron durant el son fins als 6 mesos, excepte per indicacié
medica

Mantenir la cambra amb una temperatura d’entre 20 a 22°C

Desaconsellar el tabaquisme dels pares imperativament

Promoure la lactancia materna
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¥
7.1 Sessions.

El projecte pretén introduir el programa d’atencidé sanitaria a la pacient
embarassada diagnosticada de Crohn en els programes d’atencio vigents
destinat a les dones embarassades que pateixen la MC. L’objectiu principal és
millorar la qualitat de vida en les dones embarassades diagnosticades de
Crohn.

Es per aquest motiu que s’ha proposat el programa ASPEDC. Un programa
que pretén englobar l'actuacié de les diferents disciplines que poden arribar a
entrar en contacte amb aquest tipus de pacients, on la figura d’infermeria del
CAP és la principal responsable, tant en I'actuacié de cara la pacient com en

dirigir el programa.

Com s’ha pogut observar, el programa esta format per una série de visites.
Comencaran un cop la pacient diagnosticada de Crohn quedi embarassada i

finalitzara després de la primera visita del recent nascut a pediatria.

Cada visita es dura a terme per un professional diferent, tot i que hi hauran
professionals que degut a la seva figura important i coordinadora en el
programa com és la infermera del CAP, intervindran amb més visites, definits

trimestralment segons el programa matern infantil.

En cada visita d’'infermeria es treballara un aspecte concret del programa, tot i
que hi haura com unes activitats protocol-litzades que es realitzaran en cada
visita per tal de controlar els parametres que donen informacié sobre I'estat de
salut de la pacient. La finalitat basica d’aquestes visites son per controlar la

pacient i per realitzar educacio sanitaria, seguiment i formacio.
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%

Taula 7. Organitzacio de les visites del programa:

1r Trimestre 2n Trimestre 3r Trimestre Nounat
Setmanes de 2 4 68|10 12 14 | 16 18 20 22 24 | 26 | 28 30 32 34 | 36 38 40 42 (8-30
gestacio dies)
Disciplina
Infermeria 12 22 32 42 e 62
CAP Valoracio Habits Control Prevencio Pacient Ultima
general saludables deposicions d’infeccions expert visita
eliminacions
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4

7.2 Punts principals del programa.
El programa tindra els seglents punts principals que es veuran
desglossats en les diferents activitats, en forma de seguiments per part de les

diferents disciplines en els punts basics d’afectacié de la malaltia i 'embaras.
« Control basic per infermeria d’atencié primaria.

Fent referéncia principalment a infermeria, és important deixar clar que la
infermeria ajudara a la pacient a coneixer de forma general la patologia que
pateix aixi com conscienciar-la de I'estat en quée es troba. La infermeria es
mostrara proper a la pacient durant tot I'estat d’'embaras i evolucié de la

malaltia per ajudar a solucionar qualsevol dubte o problema que pugui sorgir.

Segons l'article de Amo i cols. (52), la incorporacio de la infermeria en I'atencié
al malalt de Crohn té un impacte beneficios tant des del punt de vista
assistencial i econdmic com investigador. Amb I'assisténcia del professional
d’'infermeria, segons aquest estudi s’estalvia en el nombre de visites mediques
presencials i de visites al servei d’urgéncies. També s’augmenta el correcte

compliment del tractament, per tant la millora en el control de I'estat de salut.

En l'article dAmplo i cols. (7) s’afirma que és objectiu d’infermera animar el
pacient a participar en activitats de la vida diaria quan pateix de malaltia
intestinal cronica, aixi com reprendre les seves activitats regulars mentre estigui

en periode controlat i asimptomatic.

La infermera també ha d'animar als pacients a disminuir les possibilitats de
futurs periodes d’exacerbacions seguint una dieta baixa en residus, disminuint
l'estrés, i no fumant entre altres habits. L'objectiu principal de la intervencio

d’infermeria en aquests pacients és millorar la seva qualitat de vida.

Amb la creixent incidencia de MC a nivell mundial i sobretot en els paisos
industrialitzats, és imperatiu que la infermeria tingui en compte totes les
necessitats d'aquests pacients i comprengui els signes i simptomes de la MC
per tal de controlar-la. Entre les estratégies d’afrontament que son en les que
es basa aquest programa es troben la necessitat d’educacié sanitaria, formacio,

suport i seguiment que brinda infermeria (43) .
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Segons el Consens europeu d’infermeria en la cura dels pacients amb Crohn i
Colitis (N-ECCO) (38), informar i proporcionar educacio als pacients amb MC
€s una habilitat d’'infermeria amb certa consideracié per part dels pacients, la
qual es pot transmetre tant de forma grupal com individual, és per aix0 que en

el programa s’efectua de les dos formes depenent del tema a tractar.

A més a més, aqui s’inclouen altres meéetodes de suport com poden ser; el
telefonic, la informacié escrita, els mitjans electronics, i els grups de suport

especifics de cada indret (38).

s Seguiment nutricional.

En la MC les deficiencies nutricionals o la incapacitat de mantenir el pes
ideal es dona entre el 50 — 70% de casos (25). Entre les consequencies de la
desnutricié destaquen; la perdua de pes i reduccié de la massa muscular, les
malalties ossies (osteoporosis, osteomalacia), el déficit de micronutrients (els

meés frequents son els de ferro, vitamina D, vitamina B12 i acid folic).

La desnutricié és degut a I'activitat inflamatoria intestinal que produeix pérdua
de la gana i un augment del consum de calories, i a la malabsorcié de nutrients
secundaria a la disminucio6 de la superficie intestinal per la propia malaltia o per

les cirurgies realitzades (41).

El tractament nutricional no ha de ser vist solament com un coadjuvant del
tractament individualitzat de la MC. Els déficits nutricionals en aquesta malaltia
son frequents, de forma que el tractament nutricional corregeix i preveu els

déficits nutricionals associats a la malaltia.

Segons la N-ECCO (38), aquestes pacients requereixen suport i educacié per
part dinfermeria, sobretot en aquelles situacions especials com és en
'embaras. En aquells casos més complexes també és important que infermeria
reconegui que els millors consells per la dieta en general sén proporcionats per
un dietista, amb especial coneixement de la MIl, qui es trobara també en I'equip
multidisciplinari, i que se li derivaran els pacients en aquells casos en que les

mesures d’infermeria no hagin estat suficients (38).
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En la gestacid, segons l'article de revisio de Ravasco i cols. (53) I'avaluacio
nutricional de la déna embarassada s’hauria d’iniciar el més aviat possible per
tal de facilitar les intervencions necessaries per assegurar una evolucié optima
durant la gestacié. A més a més, una de les complicacions més frequients que
comporta I'embaras és la diabetis gestacional. Aixi doncs és necessaria

I'actuacio d’'infermeria en aquest aspecte.

Amb la necessitat de controlar I'aspecte nutricional, a part de la mesures
antropometriques, es realitzara un seguiment amb els recordatoris setmanals
que proporcionara la pacient en cada visita per tal de tenir coneixement de la

dieta que segueix.
% Seguiment de les deposicions i laincontinéncia fecal.

Degut a una de les manifestacions més caracteristiques de la MC, com és
la diarrea i altres manifestacions intestinals, sera important I'actuacio
d’'infermeria en aquest ambit. La incontinéncia fecal pot ser un problema
significant per les pacients, afectant fisicament, psicologicament i en la vida
social. Sovint, les pacients torben dificultat per trobar les paraules correctes per
expressar o parlar sobre els simptomes intestinals obertament. Les pacients
necessiten ser encoratjades per demanar ajuda, i infermeria simplement
preguntant sobre els simptomes pot incitar a la pacient a parlar sobre els
problemes d’incontinéncia. Infermeria té un rol vital ajudant els pacients en el
maneig i en la millora dels simptomes de la incontinéncia fecal. Aquestes

estrategies inclouen informacio, suport emocional i instrumental (38).

Per tal de tenir un seguiment efectiu en aquesta area, es valorara constantment

amb I'escala de Bristol les deposicions de les pacients. (Annex 3).

A més a més, en l'estat dembaras també es poden donar manifestacions
patoldgiques d’aquesta area com soén la diarrea o la incontinéncia urinaria en

que el seu control son competéncies d’infermeria.
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8. Consideracions etiques.

Com en totes les actuacions per professionals de la salut, en el programa
d’atencié a la pacient diagnosticada de Crohn, es tindra en compte el respectiu
codi deontologic dels professionals. En el cas d’infermeria, que és la principal

figura del programa haura de respectar el codi deontologic d’infermeria.

Un dels aspectes més importants en el tracte amb els pacients és la
confidencialitat. Tant la historia clinica com altres possibles dades obtingues en

el programa, seran totalment confidencials.

En els drets, a part de la confidencialitat també s’ha d’afegir el dret d’escollir si
assistir en les visites o no, i el dret a rebre un tracte digne, aixi com respectar
en tot moment la seva dignitat i sense cap tipus de distincid ni discriminacio

d’aquests drets universals.

Pel que fa als principis étics, s’han de complir en tot moment els principis;
beneficencia, no maleficéncia, autonomia i justicia. Per tant, la pacient sortira
beneficiada perqué es tracta d’'una intervencié on actuen diversos professionals
de forma holistica. Es veuran beneficiats en el sentit que tant 'embaras com la
seva patologia estaran més controlats, es podra detectar preco¢cment
anormalitats en el curs de la malaltia o 'embaras, es millorara en educacio per

la salut i en suport emocional, per tant, millorara la seva qualitat de vida.

A més a més, per assegurar-se que el programa compleix aquests principis
etics i els requisits necessaris, abans de dur-lo a terme, passara sota
autoritzacié de linstitut catala de la salut, o en tot cas, de la institucio

responsable de proporcionar 'autoritzacio.
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9. Avaluacio6 de laintervencio.

A continuacié s’anomenen els indicadors que s’utilitzen per poder avaluar
I'efectivitat de la intervencié d’aquest programa. Consisteix en I'us d’indicadors
especifics que proporcionin informacié per mesurar el compliment dels

objectius plantejats.
Indicador 1. Qualitat de vida.

Per avaluar la qualitat de vida, es passara el questionari per la qualitat
de vida relacionat amb la salut HQROL. Es un questionari de 10 items,
representant la versio curta de la original que en té 32. Mesura la qualitat de
vida en quatre dominis; simptomes intestinals, salut emocional, simptomes

sistemics i funcio social. (Annex 1)

S’obté de la pagina web de la fundaci6 Americana Crohn & Colitis (54), es
publica i es comprova la validacié en diferents estudis.

Aquest questionari que es passara en cada visita d’infermeria, servira com a
indicador de la qualitat de vida de la pacient, d’aquesta manera es sabra també

si les activitats que s’estarien duent a terme estan essent efectives.

Amb aquest questionari es mesurara de forma global I'estat fisic social i
emocional de cada pacient amb una puntuacié de 10 (minima) a 70 (maxima),
indicant una HRQOL pobra o bona respectivament. D’aquesta manera s’avalua
'objectiu principal que és millorar la qualitat de vida. En aquest cas, si
I'indicador proporcionés un resultat negatiu, s’hauria de revisar quin és el
problema, i valorar I'opcié de derivar a l'assistent social de referencia o al

psicoleg.
Indicador 2: Activitat de la MC

Per aquest indicador es passara I’ index per I'activitat de la MC (CDAI)
en cada visita d’infermeria. L’'index s’obté de la Fundaci6 Americana de Crohn

& Colitis, valid també en llengua espanyola (55). (Annex 2)

Servira per saber si esta controlat 'estat de salut o no de la pacient, un dels
objectius especifics del programa. En funcié del resultat dels valors de I'escala

s’indicara informacié sobre el grau d’activitat de la malaltia. En cas de que
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aquest resultat no estigués sent gaire bo, s’hauria de valorar per trobar la causa
I comentar al professional de digestiu.

Amb el coneixement frequient del grau d’activitat de la malaltia es podra actuar
amb antelacié, i d’aquesta manera també es reduiran el nombre de

complicacions.
Indicador 3: Ritme deposicional i aspecte.

Per tal d’avaluar aquest indicador s’emplenara el quadre de registre
deposicional dels set dies anteriors a la visita. On també s’indicara I'aspecte
d’aquesta mitjangant els valors de I'escala de Bristol. L'escala de Bristol
s’obté validada i desenvolupada en aquesta ciutat pel grup de Heaton (56), per
avaluar de forma descriptiva i grafica set tipus de femta, segons la forma i

consistencia. (Annex 3)

La importancia d’aquesta escala és que permet al pacient veure un dibuix amb
la forma de les femtes i, a més a més, al costat del mateix explica
minuciosament la consisténcia i la forma posant exemples facilment
identificables (56).

El fet que el pacient informi a cada visita d’infermeria de com han estat les
darreres deposicions servira com a indicador per avaluar el control del seu
estat de salut amb un de les manifestacions més caracteristiques de les
patologies intestinals com és el ritme deposicional, i d’aquesta manera reduir el
nombre de complicacions, un dels objectius especifics. Si 'escala mostra que
la pacient té deposicions amb freqiiencia i aspectes patologics, es revisaria per

detectar quin és el problema i es comentaria al professional digestiu.
Indicador 4: Habits alimentaris saludables.

L’autoregistre setmanal sobre la dieta en les visites d’infermeria
permetra saber si la pacient esta seguint una adequada dieta per al seu estat.
En cas que no sigui la adient, es podran identificar els aliments que hauria de
deixar, o els que hauria d’afegir. Si tot i aixi continua tenint problemes amb la

nutricié es derivaria a la nutricionista.
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Amb aquest indicador es podra avaluar el control de I'estat de salut en cada
visita d’infermeria, i per tant actuar a temps per reduir les possibles

complicacions.

El full d’autoregistre de l'alimentacié s’obté validat per la Generalitat de
Catalunya, que utilitza de forma generica en diversos programes com és en el

Programa del Pacient Expert a Catalunya (57). (Annex 4)
Indicador 5: Coneixements sobre la malaltia i les seves complicacions.

Per tal d’avaluar aquest indicador, es fara completar un questionari a la
primera visita d’infermeria per avaluar els coneixements previs, i a partir de la
segona visita d’infermeria i al final de cadascuna d’elles, per tal de saber si
s’estan adquirint els coneixements transmesos. D’aquesta manera es pot
avaluar un dels objectius especifics, informar i educar sobre la malaltia i les
possibles complicacions. Si el resultat dels questionaris mostressin un
inadequat coneixement, s’insistiria i es procuraria tornar a explicar i informar

sobre aquells aspectes que no hagin quedat tant clars.

El qlUestionari s’ha basat en preguntes sobre els punts que la Fundacio
Americana Crohn & Colitis, ha considerat com a aspectes que hauria de saber

la pacient sobre la malaltia (54). (Annex 5)
Indicador 6: Nombre de complicacions.

Per aquest indicador, es consultara el registre del nombre de
complicacions que han sofert les pacients de forma virtual amb el programa
electronic utilitzat (per exemple I'e-CAP), permetra saber el nombre de
complicacions que han tingut les pacient que han participat en el programa i
d’aquesta manera permetra avaluar l'objectiu de reduir les possibles
complicacions. Si l'indicador proporciona valors negatius es valorara junt amb
la resta de professionals quina ha estat la causa d’aquelles complicacions per

tal d’intervenir-hi.
Indicador 7: Grau de satisfaccio.

Per tal d’avaluar el grau de satisfaccido s'utilitzara I’enquesta de

satisfaccié que es passara en totes les visites. S’extreu de la Generalitat de
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Catalunya del programa pacient expert, efectuant-se una adaptacié al segient
programa (57). (Annex 6)

Servira per valorar el grau de satisfaccié dels participants del programa amb
I'atencio rebuda per part dels professionals, que en certa mesura també influira

en la millora de la qualitat de vida de les pacients.

El resultat d’aquest questionari, servira d’'indicador i també servira per avaluar
si s’ha complit 'objectiu de definir el rol que desenvolupa la infermeria. En cas
que els resultats no siguin satisfactoris es valoraria la causa d’aquests per tal

de millorar aquest aspecte en el programa.

10. Discussio.

Després de revisar la literatura, es pot observar que és necessari
augmentar el control en aquest tipus de pacients, d’aquesta manera esta
demostrat que es millora la seva qualitat de vida. A més a més, amb el contacte
més proper d’infermeria, es redueixen el nombre de possibles complicacions ja
que es té més controlat I'estat de la salut d’aquestes dones. Pero, val a dir que
un dels punts febles d’aquest programa es trobaria en el hipotétic cas de que hi
hagin complicacions, al anar ldgicament a urgéncies, s’hauria d’activar com un
altre protocol o programa més especific, el qual no s’ha dut a terme en aquest

programa.

Per altra banda, aquest projecte es pot considerar pioner respecte als altres
programes existents, ja que és un programa holistic, on de forma
multidisciplinaria es tracten tots els aspectes de la persona. El fet d’abordar

holisticament a la persona, li dona aquest caracter innovador.

Per tal de deixar clar els temes amb més controversia, segons l'article de Van
de Wood i cols. (37), la MC pot arribar a reduir la fertilitat, per tant, és
aconsellable que la concepcid es dugi en periodes de reemissio. Aquest fet és
degut a que la MC pot provocar inflamaci6 en les trompes de fal-lopi i ovaris,
provocant també malaltia perianal causant disparéunia, que és el coit doloroés.
Aixi doncs, si la concepcio es dona durant el moment en que la malaltia es

troba activa, s’augmenta el risc de que persisteixi I'activitat durant la malaltia.
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A part, augmenten les taxes de naixements preterme i baix peix en dones
diagnosticades de Crohn, que també es relaciona amb el grau d’activitat de la
malaltia. De fet, un dels aspectes principals que li donen molta importancia a
I'aplicacioé del programa per tal d’evitar-les, és precisament aquesta associacio
de l'activitat de la malaltia amb nounats preterme (abans de la setmana 37 de
gestacio) i recent nascuts amb baix pes (per sota dels 2500q), per tant resulta
logic realitzar controls rutinaris per detectar si hi ha hagut augments de

I'activitat de la malaltia (37).

Pel que fa a la transmissié de la malaltia de progenitors a fills, dir que €s més
comu transmetre la MC de mare a fill que de pare a fill. Segons I'article de Van
der Woude (37) i cols. entre 5’5 i 22’5% dels pacients amb MC tenen un altre
familiar també afectat per la malaltia. Aixi doncs, el risc de que el nhounat amb la
mare afectada de Crohn esdevingui la malaltia és de 2 a 13 vegades superior

gue en la poblacié general.

D’acord al tractament farmacologic, €s requerit el manteniment de la terapia
durant la gestacio per al control de la malaltia, tot i que el control d’aquesta pot
suposar la introduccio de nous medicaments durant algun periode vulnerable.
Per aix0, resulta molt important el programa ja que augmentara I'adheréncia al
tractament amb els controls rutinaris, facilitara la deteccid de la necessitat
d’algun canvi en el tractament, i proporcionara educacié sanitaria pel
tractament, explicant tal i com s’anomena en l'article de Van der Woude i cols.
(37), que la majoria de medicaments a la que és exposat el fetus sén

considerats de baix risc pel nounat, excepte el metotrexat i la talidomida.

Finalment, vista la gran quantitat de temes amb controversia que hi ha, és
necessaria dur a terme una intervencido de forma holistica. Sense anar més
lluny, la falta d’informacié en molts casos ja és una causa important d’angoixa i
estrés. Tanta controversia en un tema €s indici de necessitat de control estret i
proper per un equip multidisciplinari. Aixi doncs, el projecte és important perque
en la majoria d’estudis revisats, la qualitat de vida és el factor que es veu meés

afectat, per tant, resulta necessari intervenir sobre aquest aspecte.

82



4

Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

Conclusions.

4+ EIl fet de disposar d’'una assistencia multidisciplinaria unida i coordinada,

com la que requereix una persona embarassada diagnosticada de Crohn,
augmentara la qualitat de I'assisténcia que reben aquest tipus de pacients,

fet que fara reduir el nombre de complicacions.

El programa ASPEDC és un instrument util per millorar la qualitat de vida de
les pacients. A més a meés, redueix el consum de recursos en forma de
visites a urgencies i ingressos hospitalaris per descompensacié de la

malaltia.

Un aspecte clau del programa és la gran implicacié d’infermeria tant en la
part assistencial com en la faceta coordinadora. Pero per exercir
correctament aquest rol, ha de tenir una previa formacio especifica i estar

actualitzant-se constantment.

La figura de la infermera amb el seu esfor¢ educatiu promogut de se de la
seva consulta, proporcionant suport i activitats innovadores amb un tracte
meés huma i proper, ajudara en el control de l'estat de salut d’aquesta

poblacié de pacients.

La realitzaci6 del projecte ha proporcionat coneixements sobre la MC i
'embaras, s’ha observat la necessitat important d’establir protocols i
programes d’atencid per aquest grup de poblacié que en [lactualitat

escassegen.
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ANnexos.

Annex 1. Questionari curt de la qualitat de vida en Ml

Name

Date

This guestionnaire is designed to find out how you have been feeling during the last 2 weeks. You will be
asked abour sympioms you have been having as a result of your inflammatory bowel disease, the way you
have been feeling in general, and how your mood has been. Please circle the number of yowr choice
below each question.

(=]

How often has the feelmg of fatigue or being tired and worn out been a problem for you dunng the past 2 weeks?

NV WNm

All of the time
Most of the tme

A good bat of the time
Some of the time

A lattle of the time
Hardly any of the time
None of the time

How ofien during the last 2 weeks have you delaved or canceled a social engagement because of vour bowel
problem?

B

All of the ime
Most of the tme

A good bat of the time
Some of the time

A lattle of the time
Hardly any of the time
None of the time

As a result of vour bowel problems, how much diffsculty dad vou expenence doing leisure or sports activatees you
would liked to have done dunng the past 2 weeks?

P

A great deal of difficulty; activities made impaossible

A lot of difficulty

A £ir bit of dufficulty

Some difficulty

A lattle diffaculty

Hardly any difficulty

No diffsculty; the bowel problem did not limst sports or lessure activities

How ofien during the past 2 weeks have you been troubled by pain in the abdomen?

M e

All of the ume
Most of the time

A good bat of the time
Some of the time

A Inttle of the time
Hardly any of the time
None of the time
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Hovwow ofien during the past 2 weeks hove you Belt depressed or discoursped?
All of the tume

Most of the time

A pood bat of the time

Some af the time

A Intle of the time

Hardly any of the time

Mane of the ime

BBl e

Orverall, in the past 2 weeks, how much of a problem have vou had with passing large amounts of gas?
A manjor problem

A bag problem

A sgnificant problem

Some prohlem

A Intle trouble

Hardly any trouhle

Mo trouble

Tl Fh kA e R b3 e

Owerall, in the pasit 2 weeks, bow much of a problem have vou besd mamBsining or getimg 1o the weight vou would
like o be™

1. A major problem

A bag problem

A sgnificamt problem

Somie privhlem

A Inttle trouble

Hardly any trouhle

Mo trouhle

T BN e e b

Huvw ofien during the past 2 weeks have you felt relaxed and free of tension?
All of the: time

Most of the ime

A good bat of the time

Some af the bime

A Inttle of the time

Hardly any of the hme

Mane of the time

=l fhBh e R b e

How much of the tsme during the past 2 weeks have vou been roubled by a feeling of baving 1o go o the
hathroom even though your bowels were empty 7

1. All of the tme

Most of the time

A pood bat of the time

Some af the time

A lntle of the time

Hardly any of the time

Mane of the time

1 fh b e b2

Huw ofien during the past 2 weeks bave youo felt angry 25 a result of your bowel problem™
All of the: time

Most of the ime

A pood bat of the time

Some af the bime

A Intle of the time

Hardly any of the hme

Mane of the tme

=l B0 Bh e e b3
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Annex 2. index de I'activitat de la MC (CDAI).

Variable Descripeidn Amplificador
1 Nimero de deposiciones liquidas (cada dia por 7 dias) x

2 Dolor abdominal, suma de 7 evaluaciones diarias (0= ningno, 1 leve, 2= moderado, 3= inenso) x5

5 Esmdo generd, surm de 7 diarko (0= bueno, 1,2.3= ineenedio, 4= malo) X!

4 N°de las dguientes conplicaciones (artritls o anmalgla, Irils o uveitls, eriterna nodoso,

pioderma gangrenoso o estomatits aftosa, fiawa o fistula anal, fisnla en otra Jocalizacitn,

flebre superkr 4 37,8°C en ka semana previa X2
$  Usode difenoxlato o loperamida para conmol de diamea (0= mo, 1= o) XX
6 Mas abdominal (0= no, 2= dudoss, 5= present) x10
7 Diferencia de hemanxio con respects al nommal (47 hombres, 4296 mujeres) b
8 Pomemse desiacin del IMC standard x1
CDAl 950: Remision
CDAI 150-250: Crisis Leve
CDAI 250:550: Crisis Moderado

CDAI >350: Crists Grave
Respuesta clinica: Disminucidn del CDAI 270 puntos o 225 del puntaje previo
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%

Annex 3. Ritme deposicional i aspecte (escala de Bristol).

Dies N° Deposicions Aspecte (Utilitzar el numero corresponent de I'escala de
Bristol)

N o O B~ W N| B

Escala de Bristol.

Escala de Bristol

Tipo 1 e g GOG Trozos duros separados, como nueces

Tipo 2 Con forma de salchicha, pero grumosa

s Con forma de salchicha, pero con grietas

Tipo 4 Con forma de salchicha, como serpiente lisa
y suave

Tipo 5 @g

Bolas suaves con bordes desiguales

Tipo 6 * Trozos suaves con los bordes desiguales
Tino 7 Acuosa, sin trozos solidos
ipo Totalmente liquida
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Annex 4. Taula d’autoregistre d’alimentacio.

Autoregistre d’alimentacié
Autoregistro de alimentacién

Dieta
Esmovzor Oinar Berencr Sopor Aleres
Aliments / Alimentos Cesayins Avraeao ) Cane Otren
Fraite / Fruta “ T : o H
§ - ! :
- i i i
Loctis / (dcteos j i
Arrds-Posto-Sopo i
Acroe-Poits-Sopa ‘ i
Proteines -1 T
rrorene: SR,
HortoWsses / Movtaloos

Mogdalenes-Galetes -
Maogdwenas-Galeras

Pa / Pon ﬂ 4 —
i 3

Entrepans / Bocoa\WWos

Gelats / Meladcn

Pastissos / Posteles 6 g
Algua / Agus = d
i f
Saf - o — 4 i
- :
i/ vino . i ' —
Frufta seca i
Frutos secos ' i

I3
OW / Aceite - !
i

o

Annex 5. Questionari per avaluar els coneixements sobre la MC.

Intervencio: Programa d’atencié sanitaria a la pacient embarassada diagnosticada de Crohn.

Basat en els punts que la Fundacié Americana Crohn & Colitis ha considerat com a aspectes

que el pacient hauria de saber sobre la malaltia, s’ha creat el gliestionari de coneixements que

es duria a terme en el programa:

* Qué és la Malaltia de Crohn?

« Quidesenvolupa aguesta malaltia?

* Quina €s la causa la MC?

* (Quins son els simptomes de la MC?

s (Quins son els problemes o complicacions de la MC?
* (Quin és el principal tractament?

* Quins aliments s’haurien de reduir en 1a dieta?

= Fumar pot empitjorar la MC?

+« |'estrés pot empitjorar la MC?

+ Es segur I'embaras en una dona amb MC?
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Annex 6. Enquesta de satisfaccio.

Aquesta enquesta és confidencial. La intencié és valorar la satisfaccio dels

participants en el programa.

Tenint en compte que 0 vol dir gens i 5 significa molt, per a cada una de les

guestions seguents, en quina mesura...

1. Us heu sentit a gust en les visites i en la visita

grupal?

0-1-2-3-4-5

2. Creieu que formar part d’aquest programa us ha

ajudat a coneixer millor la malaltia?

0-1-2-3-4-5

3. Els temes tractats en les visites us han semblat

importants?

0-1-2-3-4-5

4. Els temes tractats us han semblat utils per la

vostra vida diaria?

5. Les instal-lacions us ha semblat adequat/da?

6. Us han semblat clares les explicacions dels
professionals i del pacient expert?

7. Us heu sentit comode a I'hora de parlar sobre la

vostra malaltia?

8. L’actitud dels professionals us ha semblat

adequada?

0-1-2-3-4-5

9. Ha quedat clar el rol d’infermeria al llarg de tot el

programa?

0-1-2-3-4-5

10. Recomanarieu la participaci6 amb aquest

programa?

0-1-2-3-4-5
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