ESCUELA ‘,
DE ENFERMERIA NG
COMILLAS Y FISIOTERAPIA SAN JUAN DE DIOS

UNIVERSIDAD PONTIFCIA

Trabajo Fin de Grado

Titulo:

Mejorar el seguimiento que realiza la
enfermera en la mujer embarazada con

enfermedad de Crohn

Alumno: Marina Bruiia Lopez

Director: Soledad Ferreras Mencia

Madrid, Abril de 2022



indice

1. Resumen

2. Presentacion

3. Estado de la cuestion

3.1
3.2

Aspectos generales
Aspectos mas relevantes que se encuentran alterados
3.2.1 Analisis de laboratorio
3.2.2 Desnutricion
3.2.3 Nutriciéon y su potencial inflamatorio
3.2.4 Estado inmunolégico y genética
3.2.5 Calidad de vida

3.2.6 Indice de la actividad de la Enfermedad de Crohn

3.2.7 Iindice de Harvey-Bradshaw

4. Enfermedad de Crohn en mujeres embarazadas

4.1
4.2
4.3
4.4
4.5
4.6
4.7

Sexualidad y fertilidad

Asesoramiento previo ala concepcion

Dieta y nutricion en el embarazo

Complicaciones del embarazo al padecer la Enfermedad de Crohn
Tratamiento durante el embarazo

Pruebas diagnésticas y seguimiento de la enfermedad

El recién nacido

5. Papel de la enfermeria en pacientes con Enfermedad de Crohn embarazadas

5.1
5.2
5.3
5.4
5.5
5.6

Importancia del papel de la enfermeria

Preocupaciones del embarazo en las mujeres con Enfermedad de Crohn
Nutricién en el embarazo

Lactancia maternay compatibilidad de farmacos

Cosas que vigilar en la mujer embarazada

Control en el recién nacido

6. Justificaciéon

PROYECTO DE INVESTIGACION

1. Objetivos
1.1 Objetivos generales
1.2 Objetivos especificos
2 Metodologia
2.1 Diseilo de estudio
2.2 Participantes
2.3 Intervencién

2.3.1 Elaboracién de la guia

oo~ N

(o]

10

11

12

12

12

12
13
14
14
15
16
17

18

18
19
19
21
22
22

23

24

24

24
24

25

25
25
26
27



3 Guiade Enfermeria para abordar la Enfermedad de Crohn en mujeres

embarazadas 28
3.1 Como abordar el asesoramiento previo a la concepcién de la mujer con
enfermedad de Crohn 28

3.2 Valoracién realizada por la enfermera, en pacientes embarazadas con
enfermedad de Crohn. 30

3.2.1 Valoracion de la calidad de vida. 30

3.2.2 Valoracion del indice de Harvey-Bradshaw. 34

3.2.3 Valoracion de la desnutricion. 36

3.3 Papel en el inicio de la enfermera en pacientes con enfermedad de Crohn
durante el embarazo. 36

3.3.1 La importancia de la figura de la enfermera en la enfermedad de

Crohn. 37

3.3.2 Funciones de la enfermera. 39

3.4 Diagnoésticos e intervenciones de enfermeria mas frecuentes en la enfermedad
de Crohn atener en cuenta durante el embarazo. NANDA (36) 42

3.5 Pruebas bésicas previas ala concepcion. 47
3.6 Pruebas diagnésticas durante el embarazo y su seguimiento seguro. 48
3.7 Complicaciones durante el embarazo en la mujer con enfermedad de Crohn.49
4  Variables 55
5 Procedimiento recogida de datos 55
5.1 Valoracion de laintervencion 55
5.2 Fases del estudio. Cronograma 56
5.3 Aspectos éticos 56
6 Bibliografia 57
7 Anexos 60
7.1 Anexol 60
7.2 Anexo ll 61
7.3 Anexo lll 62
7.4 Anexo IV 65
7.5 AnexoV 73
7.6 Anexo VI 74
7.7 Anexo VI 75



1. Resumen

La Enfermedad de Crohn pertenece a las enfermedades inflamatorias intestinales. Se
caracteriza por la inflamacion transmural del tracto gastrointestinal, con afectaciones en todo
el tubo digestivo. La edad media para desarrollar la enfermedad es desde los 20 a los 40 afios.
La prevalencia aumenta con el tiempo, debido a que es una enfermedad cronica, tiene un
inicio anticipado, hay un incremento de casos a nivel mundial y un aumento de supervivencia
en la poblacién. La presencia de una enfermera en la Enfermedad de Crohn es esencial la
comunicacion que se establece con los pacientes, para poder afrontar la enfermedad y
obtener mejoras en la calidad de vida. La enfermera puede identificar sefiales que
incrementen la posibilidad que la paciente tenga un brote de la enfermedad, y asi poder
prevenir o disminuir los sintomas si se diagnostica de forma precoz.

El objetivo general es mejorar el seguimiento que realiza la enfermera en la mujer
embarazada con enfermedad de Crohn mediante la elaboracién de una guia destinada a la
enfermeria, con el fin de disminuir las complicaciones. La guia esta elaborada en profundidad
para abordar la enfermedad de Crohn previamente, durante y posteriormente a la gestacion,
incluye intervenciones llevadas a cabo por enfermeria, recomendaciones nutricionales para
disminuir los sintomas de la enfermedad, complicaciones que se pueden desarrollar, el control
del recién nacido, la lactancia materna y la compatibilidad con los fArmacos para conseguir la
remision de la enfermedad. Se trata de un estudio cuasiexperimental con muestra

intencionada y accesible.

Palabras clave: Enfermedad de Crohn, mujeres embarazadas, enfermeria,

enfermedad crénica, guia.



ABSTRAC

Crohn's disease is an inflammatory bowel disease or condition that causes the
transmural inflammation of the gastrointestinal tract and, so, the inflammation and irritation in
the digestive tract. The average age of diagnosis for Crohn’s disease is from 20 to 40 years
old, although the total number of new cases diagnosed is increasing year by year. Due to the
fact it’s a chronic condition, it's most often shown on young people, although life expectancy
has gone up. Therefore, nurses play an important role of assessing and supporting people
with inflammatory bowel diseases as Crohn. Facing the condition gets to become easier as
long as a nurse provides health care, mental support and management in order to improve
patients’ quality of life. The nurse can identify signs and provide information intending to
minimize or prevent complications. So, their task become crucial to avoid, or at least reduce

symptoms, when an outbreak is appearing or when the disease has just been diagnosed.

The aim is, through the creation of a nursery guide, to improve coordination and
communication with pregnant women affected by Crohn’s disease. With the purpose of
ensuring the treatment plan and, therefore, reduce possible impacts, the guide introduces deep
learnings to face Crohn’s disease before, during and after pregnancy. So, it includes nursing
interventions and nutritional recommendations to reduce Crohn’s symptoms and
complications. Breastfeeding, treatment plans for the newborn and medicines’ compatibility

are also treated in this quasi-experimental study with intentional and accessible sample.

Key words: Crohn Disease, pregnant women, nursing, chronic disease, guideline.



2. Presentacion

La enfermedad de Crohn pertenece a la enfermedad inflamatoria intestinal, se
caracteriza por ser una enfermedad cronica que afecta a todo el tubo digestivo, desde la boca
hasta el ano, presentando alteraciones en cualquier parte del tracto intestinal, siendo mas
habitual el ileon. La incidencia de la poblacién que padece estd enfermedad va en aumento
desde los ultimos afios en Europa. Debido a que nos estamos refiriendo a una enfermedad
cronica, hay que tratarla a nivel sanitario con todos los recursos disponibles, con el fin de
disminuir las complicaciones que la enfermedad presenta y con ello reducir los costes

sanitarios.

Es importante que las personas que desarrollan la enfermedad tengan un buen
seguimiento, ya que la presencia de la enfermedad puede desencadenar brotes o recaidas
en los pacientes, asi como gue la enfermedad esté activa de manera continua. Lo ideal es
que la enfermedad se encuentre en remision mediante los medicamentos, y las revisiones
gue se realizan con el equipo multidisciplinar de forma rutinaria. La calidad de vida se ve
afectada por los sintomas de la enfermedad, como pueden ser los vémitos, la diarrea, el dolor
abdominal, debido a esto los estudios muestran un empeoramiento en la calidad de vida de

las personas que sufren la enfermedad.

Uno de los profesionales importantes en el equipo del seguimiento a las personas con
enfermedad de Crohn es la enfermera, ya que los estudios demuestran que un seguimiento
adecuado realizado por la enfermera disminuye las visitas de manera ambulatoria y, por tanto,
reduce los costes sanitarios. La enfermera es la que mayor tiempo pasa con los pacientes en
las revisiones rutinarias que deben de seguir, por tanto, se establece una buena comunicacién
entre la enfermeray los pacientes. Las enfermeras son capaces de anticiparse a las recaidas
de la enfermedad o controlar los sintomas, esto se puede llevar a cabo gracias a la
teleconsulta, los pacientes consultan con la enfermera cuando tienen alguna duda y la
enfermera las puede resolver y detectar sintomas de manera precoz, asi como poner en

contacto al paciente con el médico en caso de que sea hecesario.

Las mujeres que padecen la enfermedad de Crohn tienen muchas dudas relacionadas
con la concepcion, ya que desconocen si la enfermedad se puede heredar a la descendencia,
cual es el mejor momento para realizar la concepcion y cuales son las complicaciones debido
a la enfermedad crénica que padecen. La profesional que mejor puede resolver las dudas de
las mujeres con enfermedad de Crohn es la enfermera especializada, por eso es tan

importante la figura de esta profesional, y mas en Espafia, donde la enfermera solo tiene
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opcion de especializarse en determinadas areas sanitarias. La enfermera puede abordar
muchos factores de la enfermedad, desde la valoracibn mediante los test indicados para
determinar el grado de la enfermedad, asi como la realizaciéon del asesoramiento previo a la
concepcibén, la exploracion fisica, los diagndsticos de enfermeria y abordarlos con el fin de
resolver aquellos que se encuentren alterados, realizar recomendaciones nutricionales,

ofrecer estrategias para afrontar y conocer mejor la enfermedad.

Se elabora una guia para mejorar el seguimiento que realiza la enfermera en las
mujeres con enfermedad de Crohn, con el fin de disminuir las complicaciones que estas
mujeres pueden presentar debido a su enfermedad cronica, y la sobrecarga que conlleva el
periodo de la gestacion. La guia es para las enfermeras de las unidades de enfermedad
inflamatoria intestinal, concretamente para aquellas enfermeras que traten a mujeres con
enfermedad de Crohn que tengan pensando una gestacion proxima. Con el objetivo de facilitar
el papel de la enfermera, y en caso de dudas pueda consultar la guia y poder resolver las
dudas que las pacientes presenten.

Agradecimientos, a mi tutora del proyecto de investigacién, ya que desde el primer momento
ha confiado en mi idea y siempre me ha apoyado para seguir adelante, ha estado a mi
disposicién cuando lo necesitaba y es algo que en un proyecto de estas caracteristicas se

agradece, puesto que nunca he estado estancada.



3. Estado de la cuestidon

3.1 Aspectos generales

La Enfermedad de Crohn pertenece a las enfermedades inflamatorias intestinales (1).
Se caracteriza por la inflamacion transmural del tracto gastrointestinal, con afectaciones en
todo el tubo digestivo, abarcando desde la boca hasta el ano, extendiéndose a todas las capas
del intestino (2). El padecer una enfermedad inflamatoria intestinal conlleva a la desnutricién,
por eso debe llevarse un buen seguimiento y control, para poder mejorar el prondstico, la
mortalidad, las complicaciones y la calidad de vida (3). La enfermedad afecta de manera
similar en mujeres y hombres. La edad media para desarrollar la enfermedad tiene dos franjas,
desde los 20 a los 40 afios y a partir de los 50 hasta los 60 afios, siendo esta Ultima menos
frecuente. La etiologia de esta enfermedad es desconocida (1). La incidencia en Europa de
la Enfermedad de Crohn en el norte es de 6,3 por 100.000 personas por afio, en cambio, en
el sur hablamos de 3,6 por 100.000 personas por afio, recogiéndose estos datos desde los
afios 1990 hasta 2011 (4). En cambio, en Catalufia la incidencia de la Enfermedad de Crohn
es de 125,5 en el afio 2011 y aumentando las cifras a 191,4 por 100.000 habitantes en el afio
2016. También se vio un aumento de la mortalidad en la poblacién, en todas las franjas de
edad (5). La prevalencia aumenta con el tiempo, debido a que es una enfermedad crdnica,
tiene un inicio anticipado, hay un incremento de casos a nivel mundial y un aumento de
supervivencia en la poblacién (4). La enfermedad se caracteriza por fases de remision en la
cual surgen brotes de la enfermedad, o fases en las que la enfermedad esta activa, lo que

conlleva a una inestabilidad en la vida de los pacientes (2).

Los sintomas mas habituales de la enfermedad son vomitos, diarreas, dolor abdominal,
pérdida de peso y presencia de masa abdominal (1). Por otro lado, se producen
manifestaciones extraintestinales, como puede ser las fistulas, estenosis, artralgia, aftas,
pioderma gangrenoso, abscesos y uveitis (6). Mientras que esta presente la enfermedad se
puede desarrollar estenosis, lo que conlleva un estrechamiento de la luz del tubo digestivo y
una disminucién de la luz del tubo digestivo, lo cual afecta a muchas de las personas que
padecen esta enfermedad. Lo que genera obstruccion intestinal y por lo general para resolver

este sintoma es necesarios la intervencién quirurgica (7).

Los factores ambientales como el tabaco han mostrado que pueden aumentar la
probabilidad de padecer la Enfermedad de Crohn, debido a que altera el sistema inmune

innato, asi también como lo hacen los anticonceptivos orales, la administracion de antibiéticos
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en la nifiez y antiinflamatorios no esteroideos. El consumo de estatinas, por el contrario,
reduce la probabilidad de desarrollar la enfermedad. Sin embargo, la investigacion no ha
podido poner de manifiesto una relaciéon causal entre ninguno de los factores ambientales y
el desarrollo de la enfermedad de Crohn (3). También, el consumo de alcohol puede causar
brotes de la enfermedad, e impide la absorcién de muchas vitaminas y macronutrientes (8).
Por otro lado, la lactancia materna es un factor de protecciéon (1). Varios estudios han
intensificado este factor protector, demostrando que la lactancia materna durante mas de 6
meses protegia de las enfermedades intestinales inflamatorias en un estudio de corte danés.
Un modelo de estudio en Asia y Australia asocio6 la diminuciéon de padecer la enfermedad de
Crohn en aquellas que habian sido alimentados con lactancia materna durante mas de 12
meses (3).

3.2 Aspectos mas relevantes que se encuentran alterados

3.2.1 Anaélisis de laboratorio

Mediante pruebas de laboratorio podemos tener evidencia de las alteraciones que
produce la enfermedad en el organismo. Es muy habitual que estos pacientes presenten
anemia, hipoalbuminemia, ferropenia y falta de vitaminas, sobre todo la vitamina B12 (1). La
vitamina B12 se absorbe en el ileon distal, por tanto, si en futuras intervenciones se realiza

una reseccion del ileo distal, aumenta el riesgo de padecer una deficiencia de la vitamina B12.

Varios estudios hacen mencion a la proteina C reactiva, la cual es el marcador sérico
para poder evaluar la Enfermedad de Crohn en un periodo de tiempo largo. Es uno de los mas
utilizados debido a gue no es invasivo, también se utiliza para evaluar la curacién de la mucosa
en la Enfermedad de Crohn. Sobre todo, cuando el paciente se encuentra en la fase aguda
de la enfermedad, por eso es un biomarcador importante, asi como evalla la gravedad de la

enfermedad (9).

La calprotectina simboliza una parte de las proteinas solubles en los neutrdfilos, y
estos neutrofilos son los que ejecutan la inflamacion. Lo que se determina con la calprotectina
fecal es la inflamacion, ya bien sea en el colon o en el intestino delgado. La gran mayoria de
los pacientes con enfermedades intestinales inflamatorias activas, presentan niveles elevados
de calprotectina. Se utiliza esta prueba para realizar un control no invasivo de la enfermedad
y anticiparnos a la recaida, pero no como prueba sustitutiva a la endoscopia. La prueba tiene
una alta sensibilidad y precision, debido a esto puede predecir una recaida en los siguientes

6 meses si los niveles son elevados. También, sirve para medir la inflamaciéon durante el
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tratamiento y poder evaluar la eficacia del tratamiento farmacolégico pautado. La recogida de
la prueba consiste en una recogida de muestra de heces para ser analizada posteriormente
en el laboratorio (10). Es el biomarcador mas empleado en las personas que padecen

enfermedad inflamatoria intestinal (11).

La lactoferrina fecal es un marcador muy estudiado seguido de la calprotectina y
utilizado en la enfermedad inflamatoria intestinal, cuando hay inflamacién en el intestino, los
neutrofilos acceden a la mucosa e incrementa la concentracion de lactoferrina. Por tanto, es
muy eficaz para evaluar la actividad de la enfermedad inflamatoria intestinal. No es sustitutiva
a la protectina fecal, es decir, no hay numerosos estudios que puedan tener el peso suficiente
para que la protectina sea sustituida por la lactoferrina, sino que son biomarcadores que se
pueden usar para evaluar la inflamaciéon del intestino. Siendo mas eficaz el andlisis de la
protectina para evaluar el curso de la enfermedad, debido a que la lactoferrina ha sido menos
estudiada hasta el dia de hoy (11).

3.2.2 Desnutriciéon

Estos pacientes debido a su enfermedad crénica sufren desnutricién, sobre todo
cuando la enfermedad se encuentra activa o bien cuando el cuerpo no responde de forma
adecuada al tratamiento. Al presentar desnutricion hay mayor posibilidad de estar
hospitalizado, mortalidad y sufrir una infeccion. La desnutricion se debe a la mala absorcion
de los alimentos, la ingesta escasa de las comidas por falta de apetito y el incremento de la
pérdida de los nutrientes. Uno de los sintomas de la Enfermedad de Crohn es la diarrea, si el
paciente la sufre de forma continua o bien de manera grave puede causar desnutricion, asi

como la disminucién de la absorcion de los nutrientes en el intestino, y la pérdida de peso (3).

3.2.3 Nutriciéon y su potencial inflamatorio

La dieta se relaciona con la microbiota intestinal, la dieta occidental se caracteriza por
un aumento de carbohidratos y de carne roja (dieta proinflamatoria) y una disminucién de fibra,
se ha comprobado que es una causa de riesgo de padecer la enfermedad, ya que se asocia
con biomarcadores inflamatorios (4). Debido a las modificaciones que se producen en los
metabolitos puede modificar la respuesta inflamatoria e inmune. Se ha evidenciado que las
dietas occidentales fomentan la propagacién de bacterias, las cuales su funcién es destruir el

moco del colon, debilitando la barrera epitelial (12).



Por otro lado, si hablamos de la dieta mediterrdnea, aquella que se determina por un
aumento de legumbres, frutas, verduras, aves y pescado, han indicado no tener
biomarcadores relacionados con la inflamacién intestinal (antiinflamatorios), concluyendo asi
su menor probabilidad de desarrollar la Enfermedad de Crohn o bien su desarrollo retardado
(12).

Podemos deducir que la dieta es un elemento importante en la actividad microbiota
intestinal y que realiza una papel importante en el tracto gastrointestinal, como es la

conservacion de la inmunidad local y el mantenimiento de la homeostasis (12).

Un estudio con 47 pacientes adultos y nifios llevé a cabo un proceso dietético, el cual
consistia en una formula polimérica y una dieta de exclusion, es decir, sin lacteos, sin gluten,
sin productos horneados y el pan sin gluten, anulando de la dieta los productos envasados,
enlatados, procesados y también sin grasa animal. Al cabo de 6 semanas el 69% de los
adultos consiguio la remision de la enfermedad. Evidenciando asi que la reduccion del
consumo de estos alimentos puede llevar consigo una disminucién de los sintomas e incluso

en algunos de ellos conseguir la remision de la enfermedad (3).

No hay una dieta especifica para seguir en cada fase de la enfermedad, en cambio,
hay que tener en cuenta las intolerancias que presentan los pacientes, como puede ser la
intolerancia a la lactosa y los fritos, por ello es necesario la individualizacion de las dietas, asi
como contar con la ayuda de un profesional como puede ser un dietista o un nutricionista para

realizar un correcto seguimiento de la nutricién en cada paciente (3).

3.2.4 Estado inmunolégico y genética

Varios estudios recientes que han estudiado el tejido intestinal han llegado a la
conclusion de que cuando se produce la activacion inmunoldgica, se encuentra presente la
patologia intestinal. Un estudio analiz6 el tejido intestinal de pacientes con Enfermedad de
Crohn en estado grave y sanos para poder compararlo, averigud biomarcadores los cuales
pueden pronosticar el desarrollo de la enfermedad. Tras examinar las células T recogidas del
ileon terminal, se observé que los pacientes con enfermedad de Crohn tienen menor nimero
de células TCD8+ y un aumento de las células TCD4+ (13).

En cambio, su patogenia no esté todavia del todo clara, pero apunta a que se debe a
una modificacion del sistema inmune de la mucosa intestinal en aquellas personas que estan
genéticamente predispuestas. La modificacién de la mucosa intestinal se debe a dos causas,
la primera a la barrera del epitelio que realiza una funcion deficiente, y la segunda causa es

la apoptosis deficiente de los linfocitos T (1).
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Por otro lado, otros estudios han sefialado que los microARN desarrollan un papel
esencial en la regulacion de la expresion genética de los pacientes con Enfermedad de Crohn.
Los genes IRF1 y STAT3 colaboran en las vias de sefalizacién de la prolactina, las cuales
tienen efectos vinculados con la proteccion y la inmunorregulacion. IRF1 ha sido relacionado
con el indice de la actividad de la Enfermedad de Crohn, habiendo un aumento del 72% en la
manifestacion genética, tras la comparacion con el grupo control. STAT3 es un componente
cuya funcién es la transduccion de las sefiales de la respuesta inmune. También, se encontrd
que los genes EZH1 y EZH2 estan relacionados con la progresion de las enfermedades
inflamatorias intestinales, debido a que mostré6 una desregularizacion del empalme pre-
ARNmM, por tanto, se relacionan con la Enfermedad de Crohn. Ademas, se averigud que el
metabolismo de los esfingolipidos, son reconocidos como mediadores inflamatorios, y pueden
llegar a ser dianas terapéuticas para las enfermedades inflamatorias intestinales (14).

3.2.5 Calidad de vida

Una enfermedad crénica como es la Enfermedad de Crohn genera un impacto en la
vida de las personas que la padecen, ya que la persona tiene que hacerle frente a la
enfermedad en su dia a dia. Hay diferentes factores que afectan al bienestar del paciente
como es el género, la posicion demogréfica, las habilidades de afrontamiento y la evolucion
de la enfermedad. Un estudio analiz6 la calidad de vida en hombres y mujeres en el que
participaron 158 hombres y 244 mujeres, y se llego a las siguientes conclusiones, en ambos
sexos no hubo diferencia en el nimero de hospitalizaciones. Las mujeres que se encontraban
en periodo de inactividad de la enfermedad comunicaron el uso de estrategias de
afrontamiento basadas en las emociones y en los problemas. En cambio, son los hombres los
gue tienen mayor probabilidad de ser sometidos a una cirugia. Hay que resaltar la importancia
del estatus econdémico, se vio reflejado que aquellas personas que conservaban su puesto de
trabajo tenian una puntuaciéon mayor en su calidad de vida, concluyendo que el mantener el
puesto de trabajo, depende de la fase en la que se encuentre la enfermedad, ya que los
sintomas pueden impedir la asistencia al puesto de trabajo. Las personas con Enfermedad de
Crohn afrontan la enfermedad mediante estrategias emocionales, destacando las mujeres.
Cuando la enfermedad se encuentra inactiva la mujeres presentan una disminucion de la
calidad de vida en comparacion con los hombres. En cambio, cuando la enfermedad esta

activa no hay diferencia entre géneros (15).
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3.2.6 Indice de la actividad de la Enfermedad de Crohn

El indice de la actividad relacionado con la Enfermedad de Crohn (16) evalla los
siguientes factores, el nUmero de heces y consistencia, dolor abdominal, bienestar general,
sintomas extraintestinales, farmacos ingeridos para el control de la diarrea, masa abdominal,
hematocrito y peso corporal. Los valores que se obtienen en este indice permite evaluar la
actividad que presenta Enfermedad de Crohn. Hablamos de enfermedad inactiva cuando
obtengamos valores menores de 150, en cambio, si lo valores son entre 150 y 219 nos
indicaria enfermedad leve, si obtenemos valores entre 220 y 450 estamos ante una actividad
moderada de la enfermedad, y finalmente, si conseguimos valores por encima de 450 la
enfermedad es muy grave (16). (ANEXO 1)

3.2.7 indice de Harvey-Bradshaw

El indice de Harvey-Bradshaw (17) esta formado por 5 preguntas relacionadas con la
actividad de la enfermedad de Crohn. Evalla el bienestar general, el dolor abdominal, el
namero de heces y su composicidn, complicaciones extraintestinales y la presencia de masa
abdominal, esta ultima debe de ser valorada por el profesional sanitario. La puntuacion puede
ser menor de 6 puntos, lo que indica sintomas leves de la enfermedad, si es entre 6-12 puntos
quiere decir que nos encontramos ante una situacion moderada de la enfermedad y en
cambio, si el indice nos da como resultado mas de 12 puntos, nos indica que la enfermedad
es grave (17). (ANEXO 1)

4. Enfermedad de Crohn en mujeres embarazadas
4.1 Sexualidad y fertilidad

Al presentar una enfermedad crénica como es la Enfermedad de Crohn, en el cuerpo
se producen cambios fisiolégicos relacionados con la sexualidad, asi como la reduccion del
deseo sexual, problemas con el orgasmo y la excitacion, la presencia de dispareunia y la
alteracion de la imagen corporal (ostomia) (6). Debido a la enfermedad estos pacientes
presentan ansiedad y depresion, los cuales son los principales causantes de la disfuncién
sexual. La disfuncion sexual se da en aquellas pacientes que tienen fistulas que drenan o bien
un aumento de movimientos intestinales, ya que puede afectar a sus relaciones

interpersonales (18).
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La fertilidad se define como la capacidad de concebir un hijo en el primer afio de
intentar el embarazo (19). La fertilidad en mujeres con enfermedad inactiva no afecta a la hora
de la concepcion, en comparacién con la poblaciéon general. En cambio, si se ha sometido a
una cirugia pélvica previamente (anastomosis ileal) o se encuentra en la fase activa de la
enfermedad, se reduce la fertilidad en la mujer (6). Asi como la presencia de la inflamacién
peritoneal y la causa de las adherencias intraabdominales, disminuyen la tasa de fertilidad.
Se debe tener en cuenta que la inflamacion intestinal puede llevar también a la inflamacion de
las Trompas de Falopio ya que es un 6rgano adyacente, y consigo a la disminucién de la
fertilidad (19). Las mujeres con enfermedad inflamatoria intestinal tienen un menor nimero de
hijos, debido a las preocupaciones que tienen en relacion con la enfermedad, la herencia de
la enfermedad, las anomalias congénitas y la disfuncion sexual (18).

4.2 Asesoramiento previo ala concepcion

Si se desea la concepcion y se padece la Enfermedad de Crohn hay que tener un
asesoramiento previo por parte de los profesionales sanitarios, preferiblemente de un equipo
multidisciplinar (enfermeria, obstetra/matrona, digestivo). Lo primero de todo es conocer que
el embarazo no va a agravar la enfermedad, ya que varios estudios han demostrado que el
comportamiento de la enfermedad es similar en mujeres embarazadas y en aquellas mujeres
que se encuentran embarazadas. Lo ideal, es realizar la concepcion cuando la enfermedad
se encuentra en remision, al menos tras haber pasado 6 meses de remision. El riesgo de
recaida de la enfermedad durante el embarazo es similar al de las mujeres que no estan
embarazadas. En cambio, si la enfermedad esta activa al concebir es mas probable que la
enfermedad siga activa y que aumente la gravedad en todo el embarazo, asi como la
presencia de brotes de forma continua (6). También, cuando la enfermedad se encuentra
activa estd asociado con la desnutricion, la anemia y la depresion. Por otro lado, si se realiza
la concepcién con la enfermedad activa aumenta la probabilidad de parto prematuro y
disminucién del peso del recién nacido (18). Se ha demostrado que el asesoramiento previo
a la concepcion para valorar la continuidad del tratamiento durante todo el periodo gestacional
mejora la adherencia al mismo, reduce la recaida de la enfermedad en las mujeres, lo que
conlleva a minimizar las complicaciones durante la gestacion (6).

Por otro lado, un estudio en el que se relacionaron si se agravaban los sintomas en
las mujeres diagnosticadas de Enfermedad de Crohn después del embarazo, el 57%
expresaron una mejoria de los sintomas durante y después del embarazo (20). Teniendo en
cuenta el estudio se puede transmitir a las mujeres esta informacién para aportar tranquilidad

y poder lograr una disminucion de la ansiedad y miedo relacionados con este tema.
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4.3 Dietay nutricién en el embarazo

La dieta ejerce un papel importante, ya que la alimentacidon esta relacionada con la
alteracion de la microbiota intestinal, lo que produce una inflamacion intestinal (8). El padecer
la enfermedad de Crohn lleva consigo la deficiencia de nutrientes, como consecuencia de la
alteracion de la mucosa intestinal y su mala absorcién. Se genera una desnutricién debido a
la inflamacion intestinal y a la diarrea. Como consecuencia, se producen varias insuficiencias

de proteinas, vitamina D y B12, calcio, acido folico, hierro y zinc (21).

Debido a la enfermedad, estas pacientes van a presentar desnutricion, por eso es
importante la deteccion precoz. Las recomendaciones ante la desnutricion cuando la
enfermedad se encuentra activa, es aumentar el contenido de proteinas en la dieta (1,2-1,5
gr/kg/dia). En cambio, una vez que se ha conseguido la remision de la enfermedad no es
necesario ninguna modificacion en la dieta, las pacientes pueden continuar con los mismos
alimentos que consumian previamente. No hay estudios que recomienden restringir de
manera rutinaria el consumo de lacteos ni de gluten a no ser que la enferma tenga
intolerancias asociadas. Por otro lado, una dieta baja en oligosacaridos, fermentados,
disacaridos, monosacaridos y polioles consigue mitigar los sintomas como la diarrea, la
inflamacion y el dolor abdominal, la fatiga y nauseas, y a su vez mejora la calidad de vida. Hay
gue destacar que este tipo de dieta debe de ser controlada por un dietista, ya que es el
encargado de volver a introducir las cantidades normales que se habian reducido. También,
es importante conocer que se trata de una dieta restrictiva y que si el paciente se encuentra
desnutrido puede correr peligro su vida. Las pacientes con Enfermedad de Crohn durante el
embarazo deben llevar un control exhaustivo, debido a la enfermedad puede haber

deficiencias de hierro y folato, y se deben aumentar los niveles mediante suplementacion (8).

4.4 Complicaciones del embarazo al padecer la Enfermedad de
Crohn

El padecer una enfermedad crénica como es la Enfermedad de Crohn lleva consigo
complicaciones que se pueden desarrollar en la mujer cuando estd embarazada. Los riesgos
aumentan cuando la enfermedad se encuentra activa o se desarrollan brotes, puede llevar a
un aborto espontaneo, preeclampsia, bajo peso del recién nacido, desprendimiento prematuro
de la placenta, crecimiento intrauterino retardado, rotura de las membranas o la programacion
de un parto por cesarea (22). Para prevenir estds complicaciones, es importante realizar la
gestacion cuando la enfermedad estd en remision. También, hay que tener en cuenta la
adherencia al tratamiento, con el fin de controlar los sintomas y llevar la enfermedad a la

remision o bien prevenir la recaida o brotes de la enfermedad (23).
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En un relato de un caso, en el cual la paciente no presentaba adherencia la tratamiento
sin conseguir la remision de la enfermedad previamente a la gestacion. Mediante un parto
vaginal tuvo un bebé con bajo peso para la edad gestacional. Posteriormente, se analizé la
placenta y se observo zonas con infartos y corangiosis. En relacién con esta Ultima produce
una alteraciéon en la placenta, y conlleva a un desarrollo anémalo de las vellosidades
coriénicas. También, aumentan las probabilidades de ingreso hospitalario durante la
gestacion, la desnutricion, la necesidad de hemotransfusion y tromboembolismo venoso,

sobre todo en aquellas mujeres que presentan enfermedad activa (23).

45 Tratamiento durante el embarazo

Previo a diagnosticar un brote durante el embarazo hay que descartar la probabilidad
de infeccibn mediante una prueba de heces, ya que la proteina C reactiva se encuentra

elevada durante el embarazo (24).

AMINOSALICILATOS

El mas comun es la sulfasalazina, es segura durante el embarazo para seguir en remision de

la enfermedad, no hay estudios que demuestren que su uso en el embarazo aumente la
probabilidad de complicaciones de aborto espontaneo, muerte fetal, bajo peso al nacer o parto
prematuro. Es cierto que estas pacientes deben de suplementarse con altas dosis de acido
félico, debido a que este medicamento interfiere en la sintesis de folato (25).

CORTICOESTEROIDES

Los mas recomendables es la hidrocortisona y prednisona. Se puede administrar durante el

embarazo para conseguir una remision rapida de la enfermedad, pero tiene consecuencias
en el feto, como puede ser el paladar hendido y el labio leporino. Hay que tener en cuenta que
aporta mas beneficios su administracién en la mujer embarazada para remitir la enfermedad,
que las complicaciones en el recién nacidé, ya que se pueden solucionar mediante
intervenciones quirdrgicas. En cambio, se ha visto que durante el embarazo esta asociado a
la diabetes mellitus gestacional, la hipertensién de la madre, parto prematuro, y rotura

prematura de las membranas (25).

TIOPURINAS
Las mas usadas son azatioprina y mercaptopurina, Un estudio mostr6é que este farmaco no
afectaba al crecimiento del nifio ni a las funciones inmunitarias, al menos hasta alcanzar los
6 afios de edad. Por tanto, las azatioprina son seguras su administracion durante el embarazo,
ya que su exposicién intrauterina no tiene efectos en el feto (25).
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TERAPIAS BIOLOGICAS

Las mas utilizadas son los anti-factor de necrosis tumoral como son la adalimumab, infliximab

y certolizumab pegol. Una revision sistematica no localizdé ningun efecto adverso en el feto
durante el embarazo. Dos de estas terapias bioldgicas, adalimumab y infliximab son capaces
de atravesar la placenta, produciéndose sobre todo un aumento de transferencia durante el

tercer trimestre (25).

METROTEXATO

Esta contraindicado previamente al embarazo y durante el mismo, debido a que es un farmaco

teratdgeno, puede provocar anomalias congénitas. Es aconsejable se retirada de 3 a 6 meses
previos al intento de la concepcion (23).

4.6 Pruebas diagndsticas y seguimiento de la enfermedad

El seguimiento de la enfermedad se puede realizar mediante pruebas no invasivas
como la calprotectina fecal y marcadores inflamatorios. Teniendo en cuenta que la
calprotectina fecal solo valora la cantidad de neutréfilos que hay degradados en las heces y
no es una prueba para la diferenciacion entre la infeccion y la enfermedad inflamatoria
intestinal (24).

La resonancia magnética no se recomienda su realizacion durante el segundo y tercer
trimestre, a no ser que haya dudas y la ecografia no muestre claramente la evolucién de la
enfermedad. El scaner (tomografia computarizada) esta contraindicado en mujeres
embarazadas, debido a la utilizacién de radiacion ionizante para la realizacion de la prueba,
siendo esta dafiina para el feto. Por otro lado, la gastroscopia no resulta dafiina su realizacion
durante el embarazo, en cambio, solo se debe de realizar en caso necesario y por un
profesional experimentado en la prueba (25). Se pueden realizar pruebas como la
sigmoidoscopia flexible de manera ambulatoria si fuera necesario. En cambio, las pruebas
diagnésticas como las colonoscopias y endoscopias estan recomendadas cuando la mujer ya
haya dado a luz, en el postparto (22). La realizacion de una colonoscopia en la mujer
embarazada para evaluar la enfermedad puede aumentar el riesgo de parto prematuro,
presion fetal por la realizacién de la prueba o desprendimiento de placenta (23). Por eso, seria
mejor la realizacién de un biomarcador seroldgico como es la proteina C reactiva ya que tiene

la capacidad de sustituir a la ileocolonoscopia para el control de la Enfermedad de Crohn (9).
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Debido a los riesgos que conlleva la gestacion durante la enfermedad activa es posible
gue sea hecesario intervenir quirargicamente a la madre gestante, debido a las
complicaciones de las fistulas u obstruccién. Habiendo realizado previamente todas las
opciones, ya que la cirugia seria la Gltima empleada y dandole importancia al riesgo que puede

tener la intervencién en la morbilidad de la madre y el feto (26).

4.7 Elrecién nacido

Algunos de los medicamentos que la madre toma durante el embarazo para conseguir
0 mantener la remision de la enfermedad puede tener consecuencias en el recién nacido. La
sulfasalazina en el recién nacido puede provocar kernictrus, es decir, produce un dafio
cerebral por la presencia de una grave ictericia. Por otro lado, el consumo de corticoesteroides
en la madre durante la gestacién puede desarrollar en el recién nacido paladar hendido o labio
leporino. Las terapias biolégicas en concreto adalimumab vy infliximab atraviesan la barrera
placentaria, aumentando los niveles en el tercer trimestre, debido a esto podemos encontrar

en el recién nacido niveles de estos farmacos, hasta los 6 meses de edad (25).

Los recién nacidos de madres expuesta a terapia biolégica (infliximab y adalimumab)
durante la gestacion, no podran recibir vacunas de virus vivos hasta que no se localicen
células de esta terapia en la sangre del bebé, aproximadamente suele ser hasta los 6 meses
de edad. En cambio, las vacunas que no son vivas se pueden administrar segun el calendario
de vacunacion establecido (25). Asi como que estos bebés sometidos a infliximab y

adalimumab tienen un mayor riesgo de infecciones entre los 9 y los 12 meses de edad (23).

La madre al padecer una enfermedad crénica como es la Enfermedad de Crohn puede
causar pardlisis cerebral en recién nacido, asi como los problemas que puede haber en el
neurodesarrollo del nifio, como es la hiperactividad o el déficit de atencion. Teniendo en cuenta
gue solo se da en un pequefio porcentaje nifios recién nacidos, puesto que son pocas las

mujeres con enfermedades crénicas (27).
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5. Papel de la enfermeria en pacientes con Enfermedad
de Crohn embarazadas

5.1 Importancia del papel de la enfermeria

La presencia de una enfermera en una enfermedad cronica como es la Enfermedad
de Crohn es esencial desde la comunicacion que se establece con los pacientes, para poder
afrontar la enfermedad y tener mejoras en la calidad de vida. Las profesionales para esta
funcién tan importante son las enfermeras expertas, ya que manejan la situaciéon de la
enfermedad y las consecuencias que esta puede tener. También, son las encargadas en dar
toda la informacibn necesaria sobre la enfermedad, proporcionar habilidades de
asesoramiento, con el fin de disminuir el estrés y la ansiedad. La enfermera también sirve
como un punto de unién entre el paciente y el médico, ya que puede identificar sefiales que
incrementen la posibilidad que la paciente tenga un brote de la enfermedad y asi poder

prevenir o disminuir los sintomas si se diagnostica de forma precoz (28).

Es importante tener presente la figura de la enfermeria desde el diagndstico de la
enfermedad, ya que se encarga de gestionar la enfermedad con el paciente y también ayuda
en la parte educativa de la enfermedad, asi como el impacto que genera la enfermedad en la
calidad de vida, se encarga de la evaluacién continua de las pacientes, gestion emocional,
apoyo psicolégico y asistencia telefonica. Tras la realizacion de un estudio, se evallo la
asistencia telefonica impulsada por las enfermeras comparandola con la atencién estandar, y
se afirmé que la asistencia telefénica reducia las visitas de forma ambulatoria, aumentando
asi la calidad de vida. Asi como, gracias a la figura de la enfermera, se puede detectar de
manera precoz el inicio de un brote y poder cambiar de tratamiento de manera inmediata. Del
mismo modo, se llegé a la conclusién que la asistencia de una enfermera experta disminuyé
los ingresos hospitalarios, las visitas a urgencias y las consultas ambulatorias, reduciendo asi
el coste. Por otro lado, la figura de la enfermera consigue que las pacientes tengan una mejor
adherencia al tratamiento, ya que debido al seguimiento rutinario que realizan se pueden
resolver las dudas que las mujeres tienen con los farmacos al concebir. La funcion de la
enfermera experta en la Enfermedad de Crohn consigue disminuir el nUmero de visitas en
urgencias, ambulatorias e ingresos hospitalario, consiguiendo asi reducir el coste sanitario
gue todo esto conlleva (29). Hay que reflejar que es un papel que en Esparfia actualmente no

existe, pero si que encontramos esta figura en los paises europeos y Estado Unidos.
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5.2 Preocupaciones del embarazo en las mujeres con

Enfermedad de Crohn

Una de las preocupaciones de las mujeres embarazadas es como se va a dar el parto,
ya que muchas de ellas temen gque debido a la enfermedad tengan que exponerse a una
cesarea. En primer lugar, la decisién de cdmo se va a dar el parto es del obstetra, ya que son
los profesionales correspondientes para decidir sobre el bien del bebé y de la madre. La
mayoria de las mujeres con Enfermedad de Crohn no tienen ninguna contraindicacion de tener
un parto vaginal. En cambio, es recomendable siempre que se pueda evitar la realizacion de
la episiotomia, debido a que puede iniciar la enfermedad perianal. Por otro lado, si la mujer
previamente presenta enfermedad perianal de manera activa o en el recto, es recomendable
la realizacion de una ceséarea (25).

Otra de las preocupaciones en las mujeres es la herencia de la enfermedad al futuro
bebé. La mujer al padecer la Enfermedad de Crohn la probabilidad de que su descendencia
desarrolle la enfermedad es de un 5,2%, en cambio, si el otro progenitor también tiene alguna
enfermedad inflamatoria intestinal aumenta la probabilidad estimada en 36%. También, les
preocupa el dar la lactancia materna al futuro bebé, el dar el pecho no esta asociado con un
aumento de la gravedad de la enfermedad. Es mas, puede ser un factor protector en relacién

con la recaida de le enfermedad en el préximo afio después de haber dado a luz (30).

5.3 Nutricién en el embarazo

Debido a que el embarazo es una fase de fragilidad para las mujeres es importante el
cuidado de la nutricién es esta fase por la que pasa la mujer, ya que el aumento de la actividad
anabolica incrementa las necesidades nutricionales para conseguir un equilibrio. Durante el
embarazo la mujer debe de aumentar su peso 11-16 kilos mas que al inicio de la gestacion,
en caso de que el indice de masa corporal de la madre se encuentre dentro de los valores
normales (31). Debido a que nos encontramos ante mujeres que es muy probable que se
encuentren en un indice de masa corporal inferior al normal, ya que la patologia en si se
caracteriza por desnutricién debido a la mala absorcién de los nutrientes en el intestino. Por
este motivo, si la ganancia de peso durante la gestacién es insuficiente, aumenta la
probabilidad de un crecimiento intrauterino retardado y muerte perinatal.

Se recomienda aumentar el aporte energético en el segundo y tercer trimestre
aproximadamente 200-300 kilocalorias al dia en caso de que todo fuera segun lo esperado.
Aunque lo ideal es dirigir la ingesta de manera individual estudiando cada caso concreto,
segun el aumento de peso durante la gestacion (31).
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Se aconseja un aumento de proteinas en el segundo trimestre de embarazo, siendo
este de 10gr/kg/dia (31). Por tanto, para la mujer embarazada con Enfermedad de Crohn
activa, el aumento de ingesta de proteinas seria de 11,2-11,5gr/kg/dia, para satisfacer las
necesidades, llegamos a esta conclusion ya que el consumo de proteinas en con enfermedad
de Crohn activa es de 1,2 -1,5 gr/kg/dia (8).

La ingesta adecuada de 4cidos grasos para las mujeres embarazadas es
recomendable 1,4gr/dia, y de omega-6 se aconseja un consumo de 13gr/dia. A su vez, los
hidratos de carbono son esenciales para el feto, ya que es su fuente principal, se deben de
consumir 50%-60% la misma cantidad que si la mujer no estuviera en periodo de gestacion.
La fibra durante el embarazo puede prevenir el estrefimiento, asi como la diabetes
gestacional, siendo necesarios una ingesta de fibra de 30-35gr/dia (31). En la mujer con
Enfermedad de Crohn, el consumo de fibra debe ser el adecuado con el fin de prevenir el
estrefiimiento, y por tanto se prevenir la posibilidad de obstruccién intestinal.

La ingesta de vitamina A no se debe aumentar durante la gestacion, pero si que se
debe controlar el exceso de consumo de esta vitamina, ya que puede conllevar a teratogenia
y abortos. En cambio, se debe aumentar la ingesta de vitamina B12 en concreto, siendo en
algunos casos necesarios la suplementacion en aquellas mujeres que tengan deficiencia
vitamina B12. La deficiencia de esta vitamina puede causar diabetes mellitus tipo 2 en el recién
nacido. Es recomendable ingerir en mayor cantidad vitamina C, debido a que es importante
para la formacién del feto, asi como el consumo necesario de vitamina D, para la realizacion
del metabolismo del calcio. El déficit de esta vitamina puede conllevar a una tetania neonatal,
hipocalcemia y osteomalacia materna. Asi como, la vitamina E es importante un consumo
apropiado para la mujer embarazada, ya que su deficiencia puede causar bajo peso en el
recién nacido, preeclampsia, malformaciones congénitas y desprendimiento prematuro de la
placenta (31). Es de vital importancia el consumo de esta Ultima vitamina, debido a que la
mujer con Enfermedad de Crohn presenta estos riesgos ya solo por padecer la enfermedad
crénica, por tanto, es necesario el control de los niveles de la vitamina E para intentar disminuir
los riesgos, ya que en este caso serian mayor las complicaciones, por la deficiencia de la
vitamina y el padecer la Enfermedad de Crohn.

Hay que tener en cuenta el aumento de la cantidad de acido félico, ya que es necesario
para el crecimiento del feto en los primeros meses y que no se produzcan defectos en el tubo
neural, se recomienda el complemento de 400 microgramos/dia y reducir a 200
microgramos/dia a partir de la segunda mitad de la gestacion. La ingesta de yodo es
importante, ya que su carencia puede conllevar a retraso mental, crecimiento retardado en el
nifio y abortos reiterados. Su ingesta consumo aconsejable es de 250 microgramos/dia en la

gestacion y manteniendo la misma ingesta durante la lactancia materna (31).
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Estos pacientes habitualmente presentan un déficit de magnesio ocasionado por las
pérdidas gastrointestinales, lo que genera una desmineralizacién y dolor 6seo. En este caso,
es necesario la suplementacién de magnesio para aumentar los niveles. La deficiencia de zinc
es causada por el gran numero de diarreas que presentan y la desnutricién, debido a esto la

suplementacion seria adecuada incluso en ausencia de signos y sintomas (8).

5.4 Lactancia maternay compatibilidad de farmacos

La lactancia materna conlleva consigo un aumento de las necesidades nutricionales,
aumentando la dieta en 500 kilocalorias, para conseguir que la leche contenga las kilocalorias
necesarias para aportarselas al recién nacido. Se recomienda un consumo de 3 litros al dia
de liquidos, ya que debido a la oxitocina que se produce al dar el pecho hace que aumente la
sed (31). Muchos de los medicamentos que se usan para conseguir la remision de la
enfermedad son seguros para la lactancia materna. La mujer tiene que ser consciente que
hay una gran probabilidad de recaida durante el postparto debido a la interrupcién del
tratamiento, pero también saber que es mayor el beneficio de la lactancia materna en el bebé
(25).

Primero, hay que comunicar a la madre que la lactancia materna esta relacionada con
un aumento de la inflamacion, debido a que la prolactina aumenta la creacién del factor de
necrosis tumoral (23). Debido a todo esto es importante la presencia de una enfermera
experta, ya que durante el seguimiento de la gestacion se ha establecido un lazo de confianza
entre la paciente y la enfermera, y la madre se puede sentir mas segura en la toma de
decisiones, puesto que tiene toda la informacién recibida por la enfermera, y la puede

preguntar dudas que le surjan para que sean resueltas de forma inmediata.

Medicamentos y lactancia materna
Aminosalicilatos Lactancia, puede producir diarrea en el bebé.
Aminosalicilatos Seguro en lactancia, pero puede producir ictericia en
(sulfasalazina) el recién nacido.
Tiopurinas Seguro en lactancia, pero se debe de desechar la
(azatioprina) y leches tras las primeras 4 horas de la administracion del
Corticoesteroides farmaco
Metrotexato Contraindicado en lactancia materna
Agentes biolbgicos Seguros en lactancia materna

Figura 1. Medicamentos utilizados en la enfermedad de Crohn y su compatibilidad en la lactancia materna.
Adaptado por Braga A (23).
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5.5 Cosas que vigilar en la mujer embarazada

Hay que seguir un control rutinario mas exhaustivo en la mujer embarazada con
Enfermedad de Crohn, debido a las complicaciones que se pueden desarrollar en el
transcurso de la gestacion. Hay que vigilar que la mujer no se encuentre en un estado de

desnutricidn, y si es el caso hay que corregirlo antes o previamente a la gestacion.

Si la madre ha sido tratada con sulfasalazina, es posible que el recién nacido corra el
riesgo de padecer Kernicterus. Por otro lado, si la madre ha estado tratada con corticoides
durante el embarazo se deben de vigilar varios factores, la tensién arterial, ya que se puede
dar hipertensién arterial materna, diabetes gestacional y en menor probabilidad se puede dar
la supresion de las suprarrenales neonatales. Debido a esto se debe de controlar la glucosa,
la tensidn arterial y la realizacién de exploraciones seriadas sobre todo en el tercer trimestre

de embarazo (25).

5.6 Control en el recién nacido

Si la madre ha sido tratada durante la gestacién con infliximab o adalimumab es
recomendable vigilar en el recién nacido las posibles infecciones que se pueden
desencadenar en el periodo de los 9 a las 12 meses de edad (23). Si la madre ha estado
expuesta durante la gestacion a terapia biolégica (infliximab o adalimumab), se pueden
detectar niveles de esta sustancia en el recién nacido hasta aproximadamente los 6 meses
de edad, debido a esto, no se puede vacunar al recién nacido con vacunas vivas hasta que
no han pasado los 6 meses de edad o hasta que no se detecten en su sangre células de esta

terapia, por tanto, se debe de ajustar el calendario de vacunacion (25).

Para el recién nacido la lactancia materna es un factor de proteccion, ya que disminuye
la probabilidad de padecer la Enfermedad de Crohn, cuando esta es superior a 12 meses (8).
La leche materna contiene baja concentracion en vitamina K, por tanto, es necesario la

administracién de esta vitamina en el bebé para prevenir el sindrome hemorragico (31).
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6. Justificacion

La Enfermedad de Crohn se caracteriza por una inflamacion intestinal, afecta a todo el
tubo digestivo, desde la boca hasta el ano, afectando a las capas del intestino (1). La
incidencia en Catalufia de la Enfermedad de Crohn en el 2011 era de 125,5 por 100.000
habitantes recogido en el afio 2011 y con un incremento de incidencia en el afios 2016 de
191,4 por 100.000 habitantes (5). La prevalencia va en aumento con el tiempo, ya que esta

enfermedad es cronica y aumentan los casos a nivel mundial (4).

Es importante tener presente la figura de la enfermeria desde el diagnéstico de la
enfermedad, es la encargada de gestionar la enfermedad con el paciente, ayudar en la parte
educativa de la enfermedad, asi como el impacto que genera la enfermedad en la calidad de
vida, se encarga de la evaluacién continua de las pacientes, gestion emocional, apoyo
psicolégico y asistencia telefonica. También, son las encargadas en dar toda la informacion
necesaria sobre la enfermedad, proporcionar habilidades de asesoramiento, con el fin de
disminuir el estrés y la ansiedad. Gracias a la figura de la enfermera, se puede detectar de
manera precoz el inicio de un brote y poder cambiar de tratamiento de manera inmediata. La
asistencia de una enfermera experta en un estudio disminuyé los ingresos hospitalarios, las
visitas a urgencias y las consultas ambulatorias, reduciendo asi el coste. La figura de la
enfermera consigue que las pacientes tengan una mejor adherencia al tratamiento, ya que
debido al seguimiento rutinario que realizan se pueden resolver las dudas que las mujeres

tienen con los farmacos al concebir.

Un estudio en el que se observo si se agravaban los sintomas en las mujeres
diagnosticadas previamente de enfermedad de Crohn después del embarazo, demostré que
mas de la mitad (57%) expresaban una mejoria de los sintomas durante y después del
embarazo (20). Teniendo presente esta informacion se puede transmitir a las mujeres que se
plantean una gestacion, para transmitir tranquilidad y poder lograr una disminuciéon de la

ansiedad y miedo relacionados con este tema.

Se elabora una guia de seguimiento para enfermeria, actualmente no existe en nuestro
pais una guia para las mujeres que sufren enfermedad de Crohn durante la gestacion, por
este motivo se ha realizado la elaboracion de este proyecto. Sirve de gran utilidad para los
profesionales, ya que se desarrolla mediante esquemas que facilitan su comprension, y
estructurada por apartados de manera que sea rapida la basqueda de dudas. Se trata de una

guia completa, valora la enfermedad de Crohn y la gestacion de forma conjunta en la mujer.
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PROYECTO DE INVESTIGACION
1. Objetivos

1.1 Objetivos generales

- Mejorar el seguimiento que realiza la enfermera en la mujer embarazada con

enfermedad de Crohn.

1.2 Objetivos especificos

- Elaborar y distribuir un material de guia a seguir para que las enfermeras sean
capaces de tratar a mujeres diagnosticada de enfermedad de Crohn, previamente,
durante y posterior a la gestacion.

- Valorar la utilidad de la utilizacion de la guia con informacién especifica para el
seguimiento de la mujer embarazada con enfermedad de Crohn.

- Conseguir que el profesional de enfermeria pueda llevar a cabo el seguimiento a
una mujer embarazada con enfermedad de Crohn de manera segura.

- Disminuir las complicaciones que puede desarrollar la mujer con enfermedad de
Crohn durante la gestacion.

- Aportar conocimientos sobre que medicacion esta contraindicada en el embarazo y

la importancia de la adherencia al tratamiento.
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2 Metodologia
2.1 Disefo de estudio

Se trata de un estudio cuasiexperimental con muestra intencionada y accesible. He
elegido este disefio porque creo que puede ser de gran utilidad para los profesionales que
ejercen la enfermeria, sobre todo para aquellas profesionales que no tengan los
conocimientos necesarios para tratar la enfermedad de Crohn. Con esta guia se puede llevar
un control seguro en la mujer durante la gestacion, orientando a los profesionales en sus
funciones, y la relacion que hay entre la enfermedad y el embarazo. Asi como, la importancia
que tiene la enfermeria en las mujeres que padecen esta enfermedad, ya que son las que
mas tiempo pasan con las pacientes y las que mayor relacion de confianza establecen, lo que
es beneficioso en todo el proceso de la enfermedad y en las inseguridades que se generan
las mujeres cuando piensan en una gestacién. La guia se ha elaborado con el fin de disminuir
las complicaciones en la mujer embarazada con enfermedad de Crohn, ya que solo por
padecer una enfermedad crénica presentan varias complicaciones, y si a esto le sumamos las
alteraciones que produce el embarazo en el cuerpo de la mujer se incrementan los factores
de riesgo. En conclusion, realizar un seguimiento eficaz durante la gestacion en las mujeres
con enfermedad de Cron, que se sientan seguras con el personal de enfermeria y poder

disminuir las complicaciones que se pueden presentar en la mujer y el futuro bebé.

2.2 Participantes

La poblacion diana en este estudio son las mujeres diagnosticadas de enfermedad de
Crohn, que tengan pensado una gestacion en un futuro cercano. El lugar de captacion sera
en los hospitales publicos de la Comunidad de Madrid que presenten una unidad de
Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Hospital Clinico San Carlos, Hospital Gregorio Marafion,
Hospital La Princesa, Hospital Universitario Fundacién Alcorcén, Hospital Universitario Infanta
Cristina, Hospital Universitario Infanta Sofia, Hospital Universitario La Paz, Hospital
Universitario Puerta de Hierro Majadahonda, Hospital Universitario Ramoén y Cajal, Hospital
Universitario Severo Ochoa, Hospital Universitario del Henares, Hospital de Fuenlabrada). Se
trabajara con toda la muestra que pueda ser captada, sin una prevision del tamafio final,

considerando suficiente para el estudio un grupo de 60 participantes.
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La enfermera es capaz de identificar sefiales que pueden desencadenar un brote de
la enfermedad, y pueden disminuir los sintomas previamente a que estos aparezcan. La
enfermera se encarga de la educacion para la salud en los pacientes y con las familias, para
que entiendan su enfermedad y sepan identificar signos de alarma. La enfermera es capaz de
resolver las preocupaciones que tienen las mujeres con la enfermedad y también a la hora de
plantearse una gestacion. Las mujeres tienen mucha desinformacion, suelen abandonar el
tratamiento farmacoldgico que las ayuda a conseguir la remision de la enfermedad durante la
gestacién, desconocen los farmacos compatibles y seguros en la lactancia materna. Debido
a la importancia que desempefia la enfermeria en el proceso de esta enfermedad también
forman parte del estudio, y por ello hay que captar a todas las enfermeras posibles para que
puedan llevar a cabo la guia. Tienen que ser conscientes de la importancia que tiene su
profesién, para comprometerse en el estudio. Hay que tener presente, que las enfermeras son
nuestras principales participantes, sin ellas no se podria llevar a cabo los beneficios que puede
aportar la guia.

El principal criterio de inclusién para esta guia es tener el diagnostico de enfermedad
de Crohn, que sea mujer en edad fértil y que tengan pensando quedarse embarazada
préximamente o que tenga dudas/preocupaciones de la compatibilidad de la gestacion y la
enfermedad de Crohn.

Los criterios de exclusién son aquellas personas que no estén diagnosticada de
enfermedad de Crohn, asi como los hombres, ya que la guia esta orientada a las mujeres que
quieran ser madres, excluyendo también a aguellas mujeres que ya no se encuentren en edad

fertil.

2.3 Intervencién

La intervencidn que se va a realizar con esta guia es mejorar y a la vez facilitar el
trabajo de la enfermera que no sea experta en enfermedad de Crohn o bien a aquellas
enfermeras de la unidad de Enfermedad Inflamatoria Intestinal. Todo esto, con el objetivo de
disminuir las complicaciones que presenta la mujer con enfermedad de Crohn durante el
periodo de gestacidon y posteriormente durante la lactancia materna.

Me pondria en contacto con las enfermeras de las unidades de Enfermedad
Inflamatoria Intestinal de forma presencial o mediante correo electrénico. La guia se distribuira
a cada una de ellas en formato pdf para que la tengan accesible siempre que la quieran
consultar, en caso de que consideren necesario se puede obtener en formato fisico. Se va a
contactar con las enfermeras de los centros hospitalarios, ya que estas son las que mediante

un equipo multidisciplinar (médico, enfermeria, auxiliar de enfermeria y equipo de
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investigacion) llevan a cabo el seguimiento a los pacientes con Enfermedad Inflamatoria
Intestinal, siendo la enfermedad de Crohn un subtipo de esta enfermedad. Se realizar4 una
presentacion de la guia a las enfermeras, para que conozcan su funcionamiento y como esti
distribuida. Posteriormente, después de un afio del uso de la guia se pasara un cuestionario
a las enfermeras que han participado en la intervencién de la guia, para poder valorar su
utilidad y posibles mejoras de la misma. Serd entregado otro cuestionario a las pacientes
atendidas por estas enfermeras para evaluar como se han sentido atendidas en todo el
proceso.

2.3.1 Elaboracion de la guia

La guia se ha elaborado mediante diferentes apartados, en los cuales se explica las
funciones que debe de desempefiar la enfermera y debe valorar, asi como los diagnésticos
de enfermeria mas relevantes, los aspectos mas importantes que se tienen que tener en
cuenta en estas mujeres, las recomendaciones nutricionales que pueden ser de utilidad en
las mujeres con enfermedad de Crohn embarazadas, los tratamientos seguros durante la
gestacion y la lactancia materna en caso de que la mujer tome esa decision, las pruebas
diagnésticas previas a la gestacién y, las pruebas seguras durante la gestacion y el
seguimiento de la enfermedad de forma segura y el control que hay que llevar en el recién
nacido. Se ha disefiado mediante esquemas visuales al final de los apartados, para ser mas

sencilla la comprension y para resolver dudas a la enfermera que consulte la guia de manera.

La guia contiene varios instrumentos, uno de ellos es un cuestionario para la valoracion
de la calidad de vida en los pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal, es un
cuestionario que consta de 9 items, con 7 respuestas posibles cada una de ellas, para poder
realizar una valoracion eficaz la mujer debe de responder todas las preguntas del cuestionario
de manera sincera (ANEXO 1) (32). Este cuestionario reducido CCVEII-9 se obtiene mediante
el cuestionario CCVEII-36 formado por 36 items (ANEXO 1V) (32). Mediante el cuestionario
reducido de 9 items podemos valorar la calidad de vida de las pacientes, formado por 4 items
para valorar el estado fisico y 5 items para la valoracion psicoldgica. La puntuacién obtenida
al final del cuestionario esta en entre 100 y 0 puntos, si la puntuacién es mayor nos indica una
buena calidad de vida y si es menor la puntuacion, quiere decir que la calidad de vida de las
pacientes es peor. Se usa este cuestionario reducido para valorar la calidad de vida, ya que
demuestra la eficacia del mismo, es capaz de detectar los cambios clinicos de los pacientes,
asi como su fiabilidad en la enfermedad de Crohn, su uso puede ser a diario durante la practica

clinica.
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Mediante el indice de Harvey-Bradshaw vamos a evaluar la actividad de la enfermedad
de Crohn, permite evaluar el grado de inflamacién que presenta el paciente. Se compone de
5 items, estructurados en A, B, C, Dy E. Este indice es eficaz y rapido, ya que en una consulta
ambulatoria se puede evaluar la actividad de la enfermedad, saber si peligra la vida del
paciente, o si hay que seguir controlando los sintomas, o0 bien realizar un seguimiento si la
enfermedad es leve (ANEXO II).

Por otro lado, utilizamos el indice de masa corporal para evaluar el nivel de
desnutricion que presentan las pacientes, solo es necesario el peso y la talla, la medicion se
puede hacer de manera sencilla por la enfermera (3.2.4 Valoracion de la desnutricion).

3 Guia de Enfermeria para abordar la Enfermedad de
Crohn en mujeres embarazadas

Los siguientes puntos que se desarrollan a continuacién pertenecen a la guia de
enfermeria para abordar la enfermedad de Crohn en las mujeres embarazadas, y por tanto
también son parte de la publicaciéon. Este material se facilitara a las enfermeras para que se
pueda llevar a cabo el estudio, con el fin de conseguir los objetivos establecidos.

3.1 Cdémo abordar el asesoramiento previo a la concepcién

de la mujer con enfermedad de Crohn

Es fundamental que la enfermera realice un asesoramiento previo a la concepcion,
dirigido a aquellas mujeres que estén pensando en una gestacién proxima. La enfermera
cualificada en pacientes con enfermedad de Crohn es la que mejor puede proporcionar el
asesoramiento. La enfermera experta puede influir de manera positiva en las pacientes, de
manera que las pacientes entiendan y sobre todo que acepten su enfermedad. Un estudio
demostrd, que la influencia de la figura de la enfermera en los pacientes con enfermedad de
Crohn mediante el asesoramiento puede estar relacionado con una mejora en la morbilidad
psicosocial. La enfermera hizo que estos pacientes abordaran los problemas ocasionados de

manera habitual por la enfermedad y analizarlos con ellos (28).

Debemos de tener en cuenta varios factores al llevar a cabo el asesoramiento a la
mujer con enfermedad de Crohn. Hay que concienciar a las mujeres que no hay ninguna
dificultad el padecer la enfermedad y el embarazo, informar que se puede desarrollar la

gestacion de una forma normal, igual que las demas mujeres que no sufren ninguna
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enfermedad crénica. Teniendo en cuenta, que lo ideal para poder llevar a cabo una gestacion
mas segura, es que la enfermedad se encuentre en remision, al menos 6 meses antes de
empezar a realizar los intentos de concepcion. Puede haber una recaida de la enfermedad,
pero no tiene que estar relacionada con el embarazo, ya que la recaida en mujeres no

embarazadas y aquellas que no se encuentran en periodo de gestacion es similar (6).

Explicando que si la concepcion se realiza cuando la enfermedad esté activa, pueden
aumentar las complicaciones del embarazo y la probabilidad de que la enfermedad se
encuentre activa durante toda la gestacion, y padecer brotes de la enfermedad o recaidas.
Por otro lado, hay que recalcar la importancia de la adherencia al tratamiento, ya que con el
tratamiento se consigue una remision de la enfermedad, o bien que la enfermedad esté
inactiva al inicio de la gestacion y controlandose puede que siga inactiva durante todo el
periodo de gestacién. Con el fin de disminuir las complicaciones que se pueden dar durante
la gestacion, tanto en la mujer como en el futuro bebé. La enfermera debe revisar el
tratamiento que esta tomando la mujer que se quiere quedar embaraza, ya que en caso de
que esté tomando metrotexato, tendra que ser suspendido al menos 3 meses antes de intentar
la concepcién o sustituido por otro farmaco compatible con la gestacién, por el médico

correspondiente, puesto que tiene efectos teratégenos.

Es necesario conseguir una relacién de confianza entre la enfermera y la mujer, ya
que asi podemos conseguir que sea mas consciente de su enfermedad, poder resolver todas
las dudas que el proceso le genere, disminuir la ansiedad y las preocupaciones que le puede
generar la enfermedad. En conclusion, es importante la relacion entre la enfermeray la mujer,
ya que asi todo el proceso puede ser mas agil, permitiendo a la futura gestante sintiéndose

segura de si misma y confiando en el equipo multidisciplinario.

Hay que tener presente los factores ambientales, como es el alcohol y el tabaco, y
comunicar a la mujer embarazada las complicaciones que se pueden desarrollar en el feto
estos factores ambientales. La mujer fumadora debe de saber que el tabaco lesiona la
mucosa, también, modifica la irrigacion del intestino debido a su efecto vasoconstrictor y
desgasta la respuesta inmune que tiene la mucosa. El tabaco genera téxicos en su inhalacién,

lo que perjudica tanto a la madre como al futuro bebé (33).
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3.2 Valoracion realizada por la enfermera, en pacientes

embarazadas con enfermedad de Crohn.

3.2.1 Valoracion de la calidad de vida.

Hay que tener en cuenta el impacto que genera la enfermedad de Crohn en las
personas que lo padecen, y que sus sintomas pueden disminuir la calidad de vida. Para
evaluar la calidad de vida que tienen nuestras pacientes, es necesario rellenar un cuestionario,
con el objetivo de tener datos sobre su tratamiento, como la paciente percibe su enfermedad,
asi como esta se encuentra presente en su vida diaria. Mejorar la comunicacién entre la
enfermera y la paciente, determinando las dificultades ambientales, dando ayuda social, asi
como apoyo personal. Vamos a utilizar el cuestionario reducido de calidad de vida en la

enfermedad inflamatoria intestinal.

Consta de un total de 9 preguntas sencillas, las cuales nos van a permitir valorar la
calidad de vida de la mujer en los ultimos quince dias. Es importante que la mujer responda a
todas las preguntas del cuestionario, para conseguir datos lo mas fiable posible, que nos
permitan orientarnos en la situacién que se encuentra cada una de ellas. Esta formado por 4
preguntas que corresponden a la escala fisica y los 5 restantes a la escala psicoldgica,
obteniendo valores del estado psicoldgico y fisico de nuestras pacientes. Cada pregunta
consta de 7 posibles respuestas, la 1 corresponde a la peor funcién y la 7 a la mejor funcion.
Los valores obtenidos del total del cuestionario oscilan entre un minimo de 9 puntos y un
maximo de 63 puntos. La puntuacion del cuestionario se obtiene mediante la suma de las
puntuaciones obtenidas en cada respuesta. Para conocer el valor final del cuestionario, es
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necesario tener una tabla de transformacion de puntuacion. Esta tabla de transformacion tiene

como rango entre 0 y 100 puntos. Si la puntuacién final es menor, va a corresponder con peor

calidad de vida, en cambio, la puntuacién mayor se va a relacionar con una mejor calidad de

vida de las pacientes (32).

A continuacion, se recoge el cuestionario reducido de 9 items que evalla la calidad de

vida en las personas que sufren la enfermedad de Crohn.

Sefiale la opcidn correcta, siendo necesario contestar a TODAS las preguntas del cuestionario

de la forma mas sincera posible.

1. ¢Con que frecuencia haido de vientre en las Gltimas dos semanas?

1.

o g s~ w N

7.

Més frecuentemente que nunca

Extremadamente frecuente

Con mucha frecuencia

Moderado aumento de la frecuencia de defecacién
Ligero aumento de la defecacion

Aumento minimo de la frecuencia de defecacién

Normal, sin ningn aumento de la frecuencia de defecacion

2. ¢Con que frecuenciale hacausado sensacién de fatiga o de cansancio y agotamiento

durante las ultimas dos semanas?

1.

7.

© 0 &~ W N

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

3. ¢Cuéanta energia ha tenido durante las dos ultimas semanas?

1.

N o o bk~ D

Ninguna energia
Muy poca energia
Poca energia
Cierta energia
Bastante energia
Mucha energia

Demasiada energia
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4, ¢Con

gué frecuencia ha tenido que aplazar o anular una cita o compromiso social

a causa de su problema intestinal durante las ultimas dos semanas?

1.

ol
-
Q)

N o 00N W NP O NO O~ WN

6. ¢Con
1.

N o o bk~ wDd

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca
Nunca

gué frecuencia ha tenido retortijones durante las ultimas dos semanas?
Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

gué frecuencia ha tenido malestar general durante las uUltimas dos semanas?
Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

7. ¢Con qué frecuencia durante las Ultimas dos semanas se hatenido nduseas o ganas

de vomitar?

=

. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces

. Pocas veces

. Casi nunca

2
3
4. A veces
5
6
7

. Nunca
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8. En general, ¢hasta qué punto ha sido un problema tener gases durante las Gltimas
dos semanas?
1. Un gran problema
2. Un gran problema importante
3. Bastante problemético
4. Algo problemético
5. Muy poco problemético
6. Casi ningun problema

~

. Ningun problema

9. ¢ Hasta qué punto ha estado satisfecho, contento o feliz con su vida personal durante
las Gltimas dos semanas?
1. Muy insatisfecha, infeliz
2. Bastante insatisfecha, infeliz
3. Algo insatisfecha, descontenta
4. Algo satisfecha, contenta
5. Bastante satisfecha, contenta
6. Muy satisfecha, feliz

7. Extremadamente satisfecha
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La tabla de transformacion de puntuacion es la siguiente:

Sumade | Puntuacion | Sumade | Puntuacion

items final items final
63 100 35 55.4
62 93.1 34 54.8
61 86.3 33 54.2
60 82.3 32 53.5
59 79.4 31 52.9
58 77.1 30 52.2
57 75.2 29 51.6
56 73.6 28 50.9
55 72.1 27 50.2
54 70.8 26 49.5
53 69.6 25 48.7
52 68.5 24 48.0
51 67.5 23 47.2
50 66.5 22 46.3
49 65.6 21 45.4
48 64.7 20 44.4
47 63.9 19 43.3
46 63.1 18 42.0
45 62.3 17 40.6
44 61.5 16 38.9
43 60.8 15 36.7
42 60.1 14 34.0
41 59.4 13 30.3
40 58.7 12 25.1
39 58.0 11 18.2
38 57.4 10 8.3
37 56.7 9 0.0
36 56.1

Tabla de transformacién adquirida de Recorder Sellarés MJ (32).

3.2.2 Valoracion del indice de Harvey-Bradshaw.

Mediante el indice de Harvey-Bradshaw nos va a permitir evaluar la actividad de la
enfermedad de Crohn de manera constante en la mujer embarazada, consta de 5 preguntas
relacionadas con la actividad de la enfermedad y sus manifestaciones extraintestinales, y
como resultado obtenemos una puntuacion, la cual nos indicard en qué fase estéd la
enfermedad. La interpretacion de la puntuacion final obtenida puede ser las siguientes, si la
puntuacion es menor de 6 puntos, quiere decir que la actividad esta presente de forma leve,
en cambio, si la puntuacion se encuentra entre los 6 y 12 puntos se interpreta como un nivel

moderado de enfermedad. Finalmente, si la puntuaciéon es mayor de 12 puntos la enfermedad
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se encuentra en una fase grave, y por tanto puede peligrar la vida de la persona. Los pacientes
deben de realizar la calificacion de estos elementos el dia previo a la cita clinica. Resulta
eficaz debido a que con solo una consulta ambulatoria podemos evaluar la actividad de la
enfermedad de Crohn de cada una de nuestras pacientes. Se puede aplicar a todos los
pacientes que se le acaba de diagnosticar la enfermedad, e incluso en aquellos que tienen
recaidas inesperadas. Siendo necesario la realizacion de otras pruebas de laboratorio

complementarias, como puede ser la proteina C reactiva y la velocidad de sedimentacion (17).

Seguidamente, se introduce el indice de Harvey-Bradshaw que nos permite conocer
la actividad de la enfermedad de Crohn, y poder evaluar el nivel de enfermedad que presenta
en ese momento.

Variables Puntos
A 0 — Muy bien

1 — Regular
2 — Mal
3 — Muy mal

Estado general

4 — Malisimo

B 0 — Ausente
1 — Leve

Dolor abdominal 2 = Moderado

3 — Intenso
C
NGmero de deposiciones liquidas diarias (n° deposiciones) puntos
D 0 — Ausente
1 — Dudosa
Masa abdominal 2 — Definida
3 — Definida y dolorosa
E 1 — Artralgias

1 — Uveitis
1 — Eritema nudoso
1 — Aftas

1—Pioderma gangrenoso

Complicaciones extraintestinales

1 — Fistula anal
1 — Abscesos

1 — Nueva fistulas

indice de Harvey-Bradshaw (17).
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3.2.3 Valoracién de la desnutricién.

La enfermera puede valorar la desnutriciébn de las pacientes mediante el peso de la
paciente y la talla, con esos valorar se puede calcular el indice de masa corporal, y evaluar si
esta en un rango normal, 0 en cambio, si se encuentra por debajo del rango normal, y por

tanto encontrarse en situaciébn de desnutricion. Para evaluar si la paciente presenta

desnutricidn, se realiza mediante la siguiente férmula: IMC = Peso / (Talla) 2

La tabla de valores del indice de masa corporal para las mujeres es la siguiente:

Tabla 1. Resultados del indice de masa muscular. Adquirida de la OMS 2022

Valor IMC Estado nutricional
<185 Bajo peso
18,5-24,9 Normopeso
25-29,9 Sobrepeso
30-34,9 Obesidad |
35-39,9 Obesidad I
> 40 Obesidad IlI

3.3 Papel en el inicio de la enfermera en pacientes con

enfermedad de Crohn durante el embarazo.

Para evaluar la situacion inicial en la que se encuentra la paciente, realizaremos una
anamnesis, tenemos que conseguir la historia clinica completa, realizar diagnésticos de
enfermeria con sus intervenciones correspondientes, educar a las pacientes sobre su
enfermedad, ver los tratamientos que tienen pautados para conseguir la remision de la
enfermedad, proporcionar habilidades con el fin de disminuir la ansiedad y el estrés que

genera dicha enfermedad.

En primer lugar, vamos a realizar una entrevista, en la cual tenemos que realizar una
anamnesis a nuestra paciente. Tenemos que obtener los datos de nuestra paciente, como es
la edad, lugar de nacimiento, estado civil, lugar de residencia y profesién. Entendemos que le
motivo de la consulta es la enfermedad de Crohn y que se quiere quedar embarazada y por
eso consulta con el equipo de enfermeria experta en enfermedad de Crohn y gestacion.
Debemos de conocer cuando se le diagnosticé la enfermedad, el tipo de tratamiento que esta

tomando, asi como si se encuentra en remision de la enfermedad, y si no es asi, el estado
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actual de la enfermedad, ya que es un punto importante para poder iniciar los intentos de
concepcién de forma segura. Hay que preguntar por los antecedentes personales y familiares,
por ejemplo, si ha tenido alguna intervencion quirdrgica, algun tipo de alergia o intolerancia,

habitos tdxicos, medicacién habitual, arbol genealdgico a nivel clinico.

Seguidamente debemos de realizar una exploracion fisica a nuestra paciente.
Mediante la observacion tenemos que captar informacion de toda la entrevista, desde el inicio
hasta el final. Haremos una palpacion en la mujer, para ver el estado de la piel y valorar si hay
signos de deshidratacién u otro tipo de diagnéstico que podamos evaluar, apreciando la

temperatura corporal de la mujer y realizaremos una palpacién abdominal.

Exploracion
fisica

Papel de
enfermeria

Anamnesis Evolucion

Entrevista

Figura 3. Funciones de la enfermera al inicio de la intervencion. Elaboracion propia

3.3.1 Laimportancia de lafigura de la enfermera en la enfermedad
de Crohn.

La enfermera con el paciente con enfermedad de Crohn realiza un papel fundamental.
Esta desempefia varios roles, proporciona educacién de la salud, apoyo emocional,
asesoramiento, asi como la intervencion mediante teléfono o correo electrénico en caso de
gue fuera necesario. Un estudio centrado en el papel de la enfermeria demostré que, el 71%
de los pacientes con enfermedad de Crohn prefieren que la enfermera realice el seguimiento
de la ansiedad a causa de la recaida de la enfermedad. También, se demostré que la
asistencia dirigida por las enfermeras mediante teleconsulta en comparacién con la asistencia
estandar, causé una disminucion de las visitas de forma ambulatoria, y debido a esto se
visualiz6 una mejora en la calidad de la asistencia a los pacientes. El tiempo medio de la
presencia de un brote de la enfermedad y el inicio del tratamiento correspondiente fue menor
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en aquel grupo que estaba dirigido por enfermeras con respecto al grupo que era tratado de

forma convencional (29).

El papel de la enfermeria en los pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal
conlleva una disminucion de ingresos hospitalarios, asi como disminuyen las visitas a
urgencias, asi como la reduccion de costes. Un estudio mostré que la satisfaccidén del paciente
era mayor en aquellos que habian tenido una asistencia dirigida por una enfermera. También,
se percibié una mejorara de la actividad de la enfermedad en el grupo de pacientes que tenian
teleasistencia en comparacion con aquellos que solo habia recibido asistencia estandar. La
asistencia de la enfermeria hizo que los pacientes tuvieran una mejor adherencia al

tratamiento farmacoldgico (29).

Estos estudios estan realizados donde existe una figura de enfermeria experta en
pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal, sobre todo en Estados Unidos y en algun
pais europeo, esta funcion de la enfermera no esta tan desarrollada en Espafia y nos podria

dar muchos beneficios, tanto para el paciente como para la reduccion de costes sanitarios.

La comunicacién que se establece entre la enfermera y la paciente es muy importante,
ya que ellas son capaces de orientar, cuidar, acompabfar, y tener empatia sobre lo que les
pasa a los pacientes a causa de la enfermedad inflamatoria intestinal. Debido a la enfermedad
de Crohn es habitual que las pacientes presenten fistulas, y la enfermera es la que
proporciona los cuidados necesarios, proporciona comodidad a las mujeres, preserva la
integridad de la piel y controla las complicaciones que se pueden desarrollar. Asi como el
manejo de ostomias, estas pacientes pueden tener una alteracion en su imagen corporal,
problemas con las relaciones sexuales, reduccion de la autoestima, dolor, verglienza. La
enfermera es la que puede ayudar a controlar todos estos problemas, los cuales les genera
estrés y ansiedad. La enfermera ayuda a las pacientes en los problemas que presentan de
incontinencia fecal, mediante ejercicios musculares de suelo pélvico, como cuidar la piel
perianal, ofrece recomendaciones alimentarias, dispositivos y estimulacién eléctrica para
mejorar la incontinencia fecal. Asi como, identifica los problemas relacionados con la
sexualidad proporcionando apoyo, y en caso necesario deriva a los pacientes con un

especialista (34).

Un estudio demostré que los pacientes estan satisfechos en que su seguimiento sea
realizado por una enfermera especialista, sienten que obtienen toda la informacion que
necesitan, que se les trate como un individuo y no como un colectivo, asi como el tiempo que

la enfermera dedica a cada uno de ellos. Estos pacientes solo tuvieron asistencia de la
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enfermera, sin necesidad de consultar con un médico, reduciendo asi las citas médicas. Las
lineas telefénicas ayudan a los pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal, ya que la
enfermera les ayuda a reconocer los sintomas de su enfermedad y una mejora de la
adherencia al tratamiento conociendo los efectos secundarios de los farmacos, con el fin de
disminuir la recaida de la enfermedad. Las consultas telefénicas fueron elevadas y se
relaciond con el empeoramiento de la enfermedad, pero muchas de las llamadas eran para
preocupaciones de los pacientes y sintomas que fueron manejados por la enfermera
especialista, lo que conllevo a un menor nimero de consultas ambulatorias. El objetivo de
esta asistencia telefonica era realizar un seguimiento en aquellos pacientes con una remision
de la enfermedad, debido a qué mediante citas presenciales, a veces los pacientes no se
presentaban ya que no podian por algun motivo o simplemente iban para decir que se

encontraban bien en ese momento (35).

3.3.2 Funciones de la enfermera.

La enfermera debe de llevar a cabo un seguimiento a la mujer embarazada con
enfermedad de Crohn. En primer lugar, debe de asegurar que la paciente tiene un seguimiento
realizado por un equipo multidisciplinar, es decir, formado por el obstetra y matrona debido a
la gestacion, el equipo de gastroenterologia, la enfermera especialista en enfermedad de

Crohn, y si es correspondiente valorada por el servicio de psicologia y dietista.

Las pruebas previas a la concepcion deben ser las siguientes:

- Analitica con marcadores inflamatorios (proteina C reactiva y velocidad de sedimentacion
globular) (3).

- Marcador inflamatorio fecal (calprotectina) (3).

- Colonoscopia actual que confirme la remision de la enfermedad.

- Si esta en tratamiento con metrotexato o micofenolato, suspender o sustituir por otro
farmaco, al menos 3 meses antes de empezar los intentos de concepcion (25).

- Evitar el consumo de tabaco y alcohol durante la gestacion, debido a su factor de riesgo

durante la gestacion y en la enfermedad de Crohn (25).
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Control previo ala concepcidn

Analitica marcadores inflamatorios

- Proteina C reactival_]

- Velocidad sedimentacion globular[]

Marcador fecal

- Calprotectina [_]

Colonoscopia

- Remision enfermedad []
- Enfermedad activa [_]

Comprobar tratamiento actual

- Si metrotexato o micofenolato, suspender o
sustituir []
- Tratamiento adecuado para empezar la

concepcion []

Adherencia al tratamiento -SI[]
-NO []
Ausencia de habitos téxicos - Alcohol: SI/NO

- Tabaco: SI/NO

Figura 4. Pruebas analiticas y diagnésticas que debe de tener realizadas la mujer previamente a la

concepcion. Elaboracion propia.

Cuando la mujeres se encuentra en periodo de gestacion es necesario realizar las

siguientes pruebas en la enfermedad de Crohn:

- Hemograma completo con enzimas hepaticas cada trimestre con sus correspondientes

visitas obstétrica (22).

- Control sérico de ferritina y proteina C reactiva, si estd en remision de la enfermedad se

realiza el control cada 6 meses. En cambio, si la enfermedad esta activa, es necesario

controles cada 3 meses (3).

- Ecografia embrionaria en caso necesario para valorar el crecimiento del feto (22).

- Valoracién del perineo en el tercer trimestre, para descartar la presencia de enfermedad

activa, por tanto, que la mujer pueda tener un parto vaginal siempre y cuando sea seguro

(22).

- El médico especializado en digestivo puede pedir pruebas mas especificas (coprocultivo)

para valorar los niveles de calprotectina y con ello la inflamacion intestinal, se obtiene

mediante una muestra de heces (22).

- Si la mujer se encuentra con tratamiento de corticoides, se debe de vigilar de forma estricta

los niveles de glucosa (22).

- Control bioquimico de vitamina B12 y suplementacién en caso necesario. Control de hierro

y folato, en caso de deficiencia debe de suplementarse (3).
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Control durante la gestacion en la enfermedad de Crohn

Hemograma completo + enzimas

hepaticas

- 1° trimestre []
- 2° trimestre ]
- 3° trimestre []

Control sérico (proteina C reactiva)

- Si remision, cada 6 meses [_]

- Si enfermedad activa, cada trimestre
o 1°trimestre []
o 2°trimestre []
o 3°trimestre []

Eco de control para el crecimiento

fetal

- Todas las veces que sea necesario, poner
el numero de ecografias realizadas cada
trimestre:

o 1°trimestre []

o 2°trimestre []

o 3°trimestre []

Prueba especifica

Calprotectina fecal [_]

- 1° trimestre[]
Bioquimica (vitamina B12, hierro, - 2° trimestre[]
folato) - 3° trimestre ]
- Vitamina B12 []
Suplementacion de vitamina B12, hierro o | - Hierro[]
folato - Folato []

Si tratamiento con corticoides

- Control estricto niveles de glucosa,

cada semana [_]

Valorar perineo

- 3° trimestre []

Figura 5. Seguimiento analiticos y pruebas diagndsticas de la mujer con enfermedad de Crohn

durante la gestacion. Elaboracién propia.
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3.4 Diagnosticos e intervenciones de enfermeria mas
frecuentes en la enfermedad de Crohn a tener en cuenta
durante el embarazo. NANDA (36)

La enfermera experta en enfermedad de Crohn realizara un proceso de atencién de
enfermeria en sus pacientes, este proceso consta de cinco fases. Primero debe de realizar
una valoracién, en la cual se recoge informacion de la paciente, la que nos va a permitir
reconocer las necesidades, preocupaciones y problemas de la mujer. Esta valoracion esta
realizada previamente en la entrevista, observacion, examen fisico y la historia clinica de la
paciente. En segundo lugar, interpretamos y analizamos los datos que hemos obtenido en la
valoracién, y elaboramos los diagnésticos de enfermeria (NANDA). En tercer lugar,
planificamos los cuidados (NIC y NOC) a cada diagnostico establecido, con el fin de disminuir
o prevenir los problemas que se presentan en nuestras pacientes. En cuarto puesto, tenemos
la ejecucion de las actuacion que hemos realizado en la planificacién, con el fin de lograr los
objetivos propuestos en el tiempo estimado. Finalmente, y en quinto lugar, tenemos la
evaluacion, en la que vamos a determinar si se han alcanzado los objetivos determinados y
revisaremos el plan de cuidados establecido, segun los resultados que hayamos obtenido.
Este proceso es dinamico, lo que quiere decir que hay que estar de manera continuada
modificandolo segun las necesidades de cada paciente.

1.
Valoracion
2.

5. . .
., Diagnostico
Evaluacion ,
enfermeria

4. ek
Ejecucioén Planificacion

Figura 6. Proceso de atencion por parte de enfermeria. Elaboracion propia.
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Los diagnostico de enfermeria mas habituales en las personas con enfermedad de
Crohn y sus intervenciones clasificados segun las necesidades de la vida diaria son los
siguientes. Hay que tener en cuenta que lo que nos importa son los diagnosticos de
enfermeria, se desarrollan a continuacion los mas frecuentes que podemos encontrarnos en
las mujeres con enfermedad de Crohn embarazadas. Los NIC pueden variar segun la
situacion de cada paciente, asi como los NOC, los cuales cada enfermera encargada de cada
paciente los debe de establecer segun las necesidades y capacidades de cada una de las
pacientes.

También, hay que saber que estos diagndésticos son los mas habituales en los
pacientes con enfermedad de Crohn, pero cuando la mujer se queda embarazada debemos
tenerlos méas en cuenta, ya que de por si la enfermedad cronica presenta muchos riesgos y el
embarazo, a su vez incrementa la probabilidad de desarrollar riesgos durante la gestacion,
por tanto, debemos tener claro los diagnésticos que se puede desarrollar para poder tratarlos
en el menor tiempo posible, con el fin de disminuir los riesgos que pueden causar en la mujer

embarazada con enfermedad de Crohn.

Necesidad de comer y beber W@ﬂﬁ

[00002] Desequilibrio nutricional: inferior a las necesidades corporales (consumo de

nutrientes insuficientes para satisfacer las necesidades metabélicas) r/c enfermedades del

sistema digestivo m/p diarrea. NIC [1100] Manejo de la nutricién, proporcionar y fomentar una

ingesta equilibrada de nutrientes.

- Determinar el estado nutricional del paciente y su capacidad para satisfacer las necesidades
nutricionales.

- Determinar el nimero de calorias y el tipo de nutrientes necesarios para satisfacer las
necesidades nutricionales.

- Ensefiar al paciente sobre los requisitos de la dieta en funcibn de su enfermedad
(Enfermedad de Crohn).

43



Necesidad de eliminacion g

[00011] Estrefiimiento (evacuacion de heces infrecuentes o con dificultad) r/c
enfermedades del sistema digestivo m/p eliminacién de menos de tres defecaciones por
semana. NIC [0440] Entrenamiento intestinal, ayudar la paciente a entrenar el intestino para
evacuar a intervalos determinados.

- Planificar un programa intestinal personalizado con el paciente y deméas personas
relacionadas.

- Proporcionar alimentos ricos en fibra y/o que hayan sido identificados por el paciente como
medio de ayuda.

- Programar un momento sisteméatico y sin interrupciones para la defecacién

[00013] Diarrea (evacuacion de tres o0 mas deposiciones blandas o liquidas diarias) r/c
enfermedades gastrointestinales m/p dolor abdominal. NIC [0460] Manejos de la diarrea,
tratamiento y alivio de la diarrea.

- Solicitar al paciente que registre el color, volumen, frecuencia y consistencia de las
deposiciones.
- Evaluar la ingesta registrada para determinar el contenido nutricional.

- Ensefiar al paciente a eliminar los alimentos flatulentos o picantes de la dieta.

Necesidad de higiene/piel rér:
=7

[00044] Deterioro de la integridad cutanea (lesion de la membrana mucosa) r/c
cuidados inadecuado de la ostomia m/p deterioro de la integridad cutdnea. NIC [3660]
Cuidados de las heridas, prevencion de complicaciones de las heridas y estimulacion de su
curacion.
- Comparar y registrar regularmente cualquier cambio producido en la herida (estoma).
- Ensefiar al paciente los procedimientos de cuidado de la herida.

- Limpiar con solucién salina fisiolégica o un limpiador no téxico, segun corresponda.
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Necesidad de peligros/sequridad /r \‘\\

[00004] Riesgo de infeccion (susceptible de sufrir una invasion y multiplicacion de
organismos patégenos, que puede comprometer la salud) r/c procedimiento invasivo. NIC
[3590] Vigilancia de la piel, recogida y andlisis de datos del paciente con el propdsito de
mantener la integridad de la piel y de las mucosas.

- Observar el color, calor, tumefaccion de la zona.
- Valorar el estado de la zona de la incisién, seguin corresponda.
- Observar si hay excesiva sequedad o humedad en la piel.

o} [}
Necesidad de comunicacién gﬂ

[00059] Disfuncion sexual (estado en que la persona experimenta un cambio en la

funcion durante las fases de respuesta sexual de deseo, excitacion y/u orgasmo que se

contempla como insatisfactorio, no gratificante o inadecuado) r/c alteracién de la funcién

corporal m/p alteracion no deseada en la funcion sexual. NIC [5248] Asesoramiento sexual,
utilizacion de un proceso de ayuda interactivo que se centre en la necesidad de realizar ajustes
de la practica sexual o para potenciar el afrontamiento de un suceso/trastorno sexual.

- Explicar al paciente al principio de la relacion que la sexualidad constituye una parte
importante de la vida y que las enfermedades, los medicamentos y el estrés a menudo
alteran el funcionamiento sexual.

- Animar al paciente a que verbalice los miedos y a que realice preguntas sobre el
funcionamiento sexual.

- Incluir a la pareja o compariero sexual en el asesoramiento lo maximo posible.

[00069] Afrontamiento ineficaz (patron de apreciacion no valida sobre los agentes
estresante, con esfuerzos cognitivos y/o conductuales, que fracasan en la gestién de las
demandas relacionadas con el bienestar) r/c confianza inadecuada en la habilidad para
manejar la situacién m/p deterioro de la habilidad para pedir ayuda/ para manejar la situacion.
NIC [5230] Mejorar el afrontamiento, facilitacién de los esfuerzos cognitivos y conductuales
para mejorar los factores estresante, cambios o amenazas percibidas que interfieran a la hora
de satisfacer las demandas y papeles de la vida.

- Ayudar al paciente a identificar los objetivos apropiados a corto y largo plazo.
- Valorar la comprension del paciente del proceso de enfermedad.

- Alentar la verbalizacion de sentimientos, percepciones y miedos.
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Necesidad de trabajar/realizarse | L

[00118] Trastorno de la imagen corporal (confusion en la imagen mental del yo fisico)
r/c personas con estomas m/p respuesta no verbal a la percepcion de cambios corporales.
NIC [5220] Mejora de la imagen corporal, mejora de las percepciones y actitudes conscientes
e inconscientes del paciente hacia su cuerpo.
- Utilizar una orientacion anticipatoria en la preparacién del paciente para los cambios de
imagen corporal que sean previsibles.
- Ayudar al paciente a comentar los factores estresantes que afectan a la imagen corporal
debidos enfermedades o cirugia.
- Ayudar al paciente a identificar acciones que mejoren su aspecto.

6
mﬁgﬁ{?ﬂ Respiracion .ME-
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Figura 7. Necesidades basicas que no se encuentran alteradas en la mujer embarazada con

enfermedad de Crohn. Elaboracién propia
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3.5 Pruebas basicas previas ala concepcion.

Nos tenemos que asegurar que la mujer se encuentra en remision de la enfermedad,
para asi poder disminuir los riesgos que pueden desarrollarse en la mujer embarazada con
enfermedad de Crohn, para ello es necesario la realizacion de varias pruebas

complementarias entre si.

Las pruebas que la mujer debe realizarse pruebas séricas, la cual consiste en una
analitica la cual contenga marcadores inflamatorios, como es la proteina C reactiva, la cual
nos va a indicar la presencia de inflamacion en la mucosa del intestino, siendo este marcador
el mas utilizado. La velocidad de sedimentacion globular también se obtiene a través de la
analitica, obteniendo resultados de si hay presencia de inflamacion y depende de los valores
el grado de inflamacién presente en el organismo. La calprotectina fecal, determina la
presencia de inflamacion en el colon y en el intestino delgado, unos niveles elevados pueden
indicar presencia de inflamacion, y, por tanto, de enfermedad activa. Solo es necesario la

recogida de una muestra de heces (coprocultivo), es una prueba no invasiva para la mujer.

Es necesario la realizacion de una colonoscopia actual, es decir, su realizacién debe
de hacerse antes de intentar la concepcién, para asegurarse que la enfermedad esta en

remision y se puede proceder a la gestacién de manera segura.

Figura 8. Pruebas basicas para poder llevar a cabo una concepcién segura. Elaboracién propia
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3.6 Pruebas diagnésticas durante el embarazo y su

seguimiento seguro.

La prueba diagnéstica mas segura durante el embarazo es la ecografia, puesto que
carece de radiacién ionizante para su diagndstico y solo usa ultrasonidos, se puede realizar
el nimero de veces gque sea necesario. Es muy util para el seguimiento del feto, ya que la
enfermedad de Crohn presenta varias complicaciones que se pueden desarrollar durante la
gestacién, una de ellas es el crecimiento intrauterino retardado, pudiendo hacer un
seguimiento muy controlado e intentar prevenir dicha complicacion. La realizacion de un
biomarcador sérico como es la proteina C reactiva es una prueba que puede sustituir a la

ileocolonoscopia durante el embarazo.

La resonancia magnética y la tomografia computarizada son pruebas diagndsticas que
se intentan evitar, debido a que la tomografia para obtener imagenes necesita a su vez la
radiacion ionizante, la cual seria perjudicial para la madre y sobre todo para el feto. En cambio,
la resonancia magnética para obtener imagenes solo es necesario un gran iman, el cual se
encarga de alinear las células del cuerpo para obtener imagen, por dicho motivo y debido al
desconocimiento no es recomendable su realizacion a mujeres embarazadas, siempre y
cuando se pueda evitar. Asi como la realizacion de colonoscopias y endoscopias para evaluar
el seguimiento de la enfermedad, no esta recomendado en la mujer embaraza, puesto que es
posible que se incrementen los riesgos de desprendimiento de placenta, parto prematuro y

gue aumente la presion ejercida en el feto debido a la realizacion de la prueba.

~ Pruebas diagndsticas |
< S
. A

Figura 9. Pruebas diagndsticas seguras y contraindicadas durante el embarazo. Elaboracion propia.
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3.7 Complicaciones durante el embarazo en la mujer con

enfermedad de Crohn.

Las complicaciones mas habituales que presentan estas pacientes durante el
embarazo es el aborto espontaneo, bajo peso del recién nacido, preeclampsia, rotura de las
membranas, desprendimientos prematuro de la placenta o crecimiento intrauterino retardado.
Debido a esto es importante llevar un buen seguimiento en la mujer embarazada con

enfermedad de Crohn, para asi poder disminuir las complicaciones que se pueden presentar.

Complicaciones en el embarazo

Figura 10. Complicaciones que se pueden desarrollar durante la gestacion en la mujer con

enfermedad de Crohn. Elaboracion propia.

Una de las complicaciones que se pueden desarrollar durante la gestacion en las
mujeres embarazadas con enfermedad de Crohn es la posible intervencion quirdrgica,
causada por la enfermedad. Es aconsejable la intervencién quirargica cuando haya una
obstruccién, perforacion o absceso, mencionado asi por la Organizacion Europea de Crohn.
El realizar la intervencion puede conllevar a un aborto espontaneo si la mujer se encuentra en
el primer trimestre de embarazo. En cambio, si esta en el segundo o tercer trimestre puede

dar lugar a un parto prematuro (26).
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3.8 Nutricion recomendable en la mujer embarazadas con

Enfermedad de Crohn.

La nutricion en la enfermedad de Crohn es muy importante, ya que las personas que
sufren la enfermedad tienen tendencia a la desnutricion, provocada por la mala absorcion de
los nutrientes en el tubo digestivo. Si tenemos en cuenta la desnutriciébn y el embarazo,
tenemos que ser conscientes que la nutricion es fundamental durante la gestacion, ya que las
necesidades de la mujer embarazada con enfermedad de Crohn es necesario incrementar las
necesidades nutricionales, puesto que todo el proceso de la gestacién supone un aumento de

las calorias diarias para ofrecer el aporte necesario a la madre y al feto.

Previamente a la gestacion, debemos de tener presentes las intolerancias de cada
paciente, para poder adaptarnos lo mejor posible a su nutricion y saber que alimentos no
puede consumir. La dieta es una parte importante en la enfermedad de Crohn y también
durante la gestacion, ya que los alimentos estan relacionados con la modificacion de la

microbiota intestinal, dando lugar a inflamacién intestinal.

Si la mujer se encuentra en periodo de desnutricién, es importante realizar de forma
precoz el diagndstico, para poder tratarlo y disminuir las complicaciones en el embarazo. En
el periodo de gestacion es necesario aumentar la ingesta de proteinas un 10gr/kg/dia. En
cambio, si la paciente se encuentra en fase de enfermedad activa, su aumento de proteinas

tiene que ser de un total de 11,2-11,5 gr/kg/dia.

Durante el segundo y tercer trimestre de la gestacion es necesario el aumento del
aporte energético, aproximadamente 200-300 kcal/dia. La ingesta de los acidos grasos en las
mujeres gestantes es recomendable que sea de 1,4gr/dia y de 13gr/dia de omega-6. En
relacion con el consumo de fibra, esta debe de ser de 30-35gr/dia para prevenir el
estrefiimiento, asi como las complicaciones que se pueden desencadenar, como puede ser la
obstruccion intestinal. Es necesario estudiar cada caso individual e ir ajustando las cantidades
de alimentos que debe de ingerir la mujer gestante. Ya que no todas tendran las mismas
necesidades alimentarias, y hay que tenerlo presente a la hora de realizar las

recomendaciones nutricionales.
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El consumo de vitamina A no se debe se aumentar, en cambio, si que se deben de
controlar los niveles de esta vitamina, ya que su exceso podria producir abortos y
teratogénesis.

Los alimentos que son aconsejables que eviten las mujeres embarazadas con
enfermedad de Crohn son aquellos que por lo general se toleran mal, como son los productos
lacteos, hierbas, fritos, especias y los alimentos que producen gas en la digestion. Si la mujer
tolera bien estos alimentos, no se deben excluir de la dieta diaria. La proteina lactea
generalmente es evitada por las pacientes con enfermedad de Crohn, ya que esta proteina
suele afectar a los sintomas intestinales. Durante el embarazo, es importante el consumo de
lacteos, ya que aporta un gran valor nutritivo para el crecimiento del futuro bebé y que la madre
consiga aumentar el peso. Un estudio demostr6 que aquellas madres que padecian la
enfermedad intestinal inflamatoria y a la vez consumian pocos lacteos, tenian menos
probabilidad de gestar a un bebé pequefio para la edad gestacional, en comparacién con
aguellas mujeres embarazadas sin enfermedad inflamatoria intestinal y con un alto consumo

de proteinas lacteas (37).

Figura 11. Aportes nutricionales recomendables en la mujer gestante con enfermedad de Crohn.

Elaboracion propia.
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3.9 Suplementos en la mujer con Enfermedad de Crohn
durante el embarazo. Consecuencias que pueden

conllevar la deficiencia / exceso de vitaminas.

Las mujeres con enfermedad de Crohn pueden presentar déficit de hierro y folato, en

€s0s casos seria necesario aumentar dichos niveles mediante suplementacion oral (3).

Debido a la gestacion futura las mujeres deben de aumentar el suplemento de &cido
félico aproximadamente 400microgramos/dias y disminuir estqd cantidad a la mitad del
segundo trimestre a 200 microgramos/dia. El acido folico debe de empezar antes de la
concepcion para prevenir defectos en el tubo neural del futuro bebé, asi como después del
parto seguir con la suplementacion (3). El consumo de yodo es recomendable que sea de 250
microgramos/dia y siguiendo las mismas indicaciones en la lactancia materna. También, es
importante el aumento en el consumo de Vitamina B12, C, D y E, y si se presenta una
deficiencia de estas es recomendable administrar los suplementos correspondientes. El
aumento de la Vitamina C es aconsejable, ya que esta vitamina participa en la formacién del
feto. Asi como, la Vitamina D ayuda al metabolismo del calcio en la mujer, y su deficiencia
puede llevar a cabo hipocalcemia y osteomalacia materna. La deficiencia de vitamina E puede
tener como consecuencia preeclampsia en la mujer, bajo peso del recién nacido,
malformacién congénitas y desprendimiento prematuro de la placenta. La deficiencia de
vitamina B12 sera mas frecuente en aquellas mujeres intervenidas del ileo distal cuando la

reseccion es mayor de 30 cm (3).

Suplementos

]
an

Figura 12. Suplementacion oral en caso de deficiencia vitaminica en la mujer embarazada.
Elaboracion propia.
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Consecuencias déficit/exceso de vitaminas durante el embarazo

Déficit Déficit
vtm D yodo

-Tetania neonatal - Retraso mental -Desprendimiento

- Hipocalcemia -Crecimiento prematuro de placenta
-Osteomalacia retardado del nifio -Bajo peso  recién

materna -Abortos repetidos nacido

- Preeclampsia

- -Malformaciones
Déficit Déficit

acido folico vtm B12

congénitas

-Defectos del -Diabetes mellitus

tubo neural tipo 2 en el bebé

Figura 13. Consecuencias de un déficit o exceso de vitaminas durante la gestacion en el feto y en la
mujer. Elaboracion propia.

3.10 Farmacos compatibles en el embarazo

Aminosalicilatos

(sulfasalazina)

Terapia bioldgica

Metrotexato

Teratégeno, contraindicado
antes y durante la gestacion

Figura 14. Farmacos para tratar la enfermedad de Crohn compatibles durante la gestacion.

Elaboracién propia.
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3.11 Lactancia maternay compatibilidad de farmacos

La lactancia materna para el recién nacido es un factor que le beneficia, ya que un
estudio italiano demostré que la carencia de lactancia materna lleva consigo un aumento del
riesgo de desarrollar la enfermedad de Crohn, hay estudios anteriores que han consolidado
esta conclusion. También, dar lactancia materna hasta los 12 meses de edad del recién
nacido, disminuye el riesgo de padecer la enfermedad de Crohn (3). Si la mujer decide dar
lactancia materna al recién nacido, debemos de darla toda la informacién necesaria, para que
pueda llevar a cabo una lactancia materna eficaz y segura. Haciéndole saber también a la
madre, que dar lactancia materna es algo que le beneficia a ella también, ya que disminuye
las probabilidades de desarrollar un cancer de mama. En este periodo es recomendable
aumentar el consumo de kilocalorias aproximadamente de 500 al dia. Asi como, se

recomienda una ingesta de 3 litros de liquidos al dia.

Lactancia materna y farmacos

O
O
| ©
(X

Figura 15. Farmacos para conseguir la remision de la enfermedad de Crohn compatibles con la

lactancia materna. Elaboracion propia.
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3.12 Controles en el recién nacido

En el recién nacido debemos de tener en cuenta la cartilla vacunal, ya que si la madre
durante la gestacibn ha estado expuesta a terapia biolégica como es el infliximab o
adalimumab, al recién nacido no se le pueden administrar vacunas vivas, hasta que no se
detecten células de estos farmacos en su sangre, es decir, aproximadamente hasta los 6
meses de edad. Los bebés que han estado expuestos a terapia biologica (anti-TNF) tienen
mayor probabilidad de desarrollar infecciones entre los 9 y 12 meses.

o
i

b

Vacunas

b

- Vivas jE} . .
g - Inactivas, conjugadas
Hasta que no se detecten células

en el bebe, aprox 6 meses. Siguen el calendario vacunal
Adapatar calendario

Figura 16. Administracion de vacunas en el recién nacido segun la exposicion de farmacos durante
el periodo intrauterino. Elaboracion propia.

4 Variables

Las variables que se analizaran en este estudio son todos y cada uno de los indicadores que

componen los cuestionario de evaluacion que se exponen en el siguiente apartado.

5 Procedimiento recogida de datos

5.1 Valoracion de laintervencion

Los indicadores que se van a usar para la valorar la intervencion son varios, la utilidad
de las recomendaciones con respecto a los aspectos nutricionales, la utilidad que le ha dado
la enfermera responsable. La valoracién de la intervencién se va a realizar mediante un
cuestionario (ANEXO V) a las enfermeras que participan en la intervencion de la guia, este
cuestionario serd enviado en formato electrénico en el cual encontraran el acceso a un enlace,
con el fin de que no se pierda ningun tipo de informacion. También, se le va a entregar un

cuestionario (ANEXOVI) a las mujeres con enfermedad de Crohn que han participado en la
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intervencion de la guia, para obtener datos de como se han sentido durante el proceso de
gestacién y el seguimiento realizado por el equipo de enfermeria. El cuestionario se responde
de manera anénima y sin ningun dato de caracter personal. El analisis de los datos recogidos
se realizara describiendo las frecuencias de cada uno de los indicadores que se han

planteado, todos ellos, de manera categérica.

5.2 Fases del estudio. Cronograma

FEBRERO | MARZO | ABRIL | MAYO | JUNIO JUNIO
siguiente

afo

Revision bibliogréafica X X

Elaboracién de la guia X X

y maquetacion

Distribucién de la guia X X

Contacto con las X X

enfermeras

Recogida de datos de X
valoracién de la

intervencién

Informe de resultados X

5.3 Aspectos éticos

Teniendo en cuenta la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre de Proteccion de Datos
de Caracter Personal y garantia de Datos Digitales, los datos obtenidos estaran protegidos
por dicha Ley mencionada, por tanto, solo se conseguiran resultados finales de la intervencion
de la guia de enfermeria sin aportar ningin dato de las participantes en este estudio,
refiriéndonos tanta a las enfermeras como a las mujeres con enfermedad de Crohn durante el
periodo de su gestacion. Debemos de tener en cuenta también Ley Organica 15/1999 de 13
de diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal. Debido a las dos leyes
mencionadas anteriormente, las encuestas que se van a realizar para evaluar la intervencion
de la guia de enfermeria en la mejora del seguimiento de la mujer con enfermedad de Crohn
durante la gestacion son anénimas. Se aporta un consentimiento informado (ANEXO VIlI), el
cual tiene que ser firmado por todas las participantes que intervengan en la guia, ya bien sean
las enfermeras que vayan a realizar el seguimiento y las mujeres con enfermedad de Crohn

durante el periodo de gestacion.
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7 Anexos

7.1 Anexo |l

Variable

Parametro

Factor

1

Numero de deposiciones liquidas o blandas al

dia

x 02

Dolor abdominal
0 — ausente

1 — leve

2 — moderado

3 — severo

x 05

Bienestar general
0 — Bien

1 — Regular

2 — Mal

3 — Muy mal

4 — Terrible

x 07

Presencia de:
- Artritis / Artralgias
- Iritis / Uveitis

- Eritema nodoso, pioderma gangrenoso,

estomatitis aftosa
- Fisura, fistula o absceso anal

- Otra fistula

- Fiebre > 37,8°C durante la semana previa

x 20

Necesidad de difenoxilato o loperamida
0 — No
1— Si

x 30

Masa abdominal
0 — No
2 — Cuestionable

5 — Definitivo

x 10

Hematocrito
Hombres — 47 hematocrito

Mujeres — 42 hematocrito

x 06

Peso corporal (1-peso/peso ideal) x 100

x 01

60




7.2 Anexo ll

Variables

Puntos

Estado general

0 — Muy bien
1 — Regular

2 — Mal

3 — Muy mal

4 — Malisimo

Dolor abdominal

0 — Ausente
1 — Leve
2 — Moderado

3 — Intenso

NuUmero de deposiciones liquidas diarias

(n° deposiciones) puntos

Masa abdominal

0 — Ausente
1 — Dudosa
2 — Definida

3 — Definida y dolorosa

Complicaciones extraintestinales

1 — Artralgias

1 — Uveitis

1 — Eritema nudoso

1 — Aftas

1 — Pioderma gangrenoso
1 — Fistula anal

1 — Abscesos

1 — Nueva fistulas

Puntuacion:

Leve: <6 puntos
Moderada: 6-12 puntos
Grave: >12 puntos
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7.3 Anexo Il

CALIDAD DE VIDA EN LA ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL CUESTIONARIO
REDUCIDO “CCVEII-9”

Por favor, lea cuidadosamente lo que sigue a continuacion:

En las paginas siguientes se encuentran varias preguntas sobre como se ha sentido usted
durante las dltimas dos semanas. Por favor, conteste las preguntas con la maxima sinceridad,
no consulte las respuestas con nadie, conteste simplemente lo que usted crea que mejor se
adapta a su situacion.

No deje ninguna pregunta sin contestar.

1. ¢Con que frecuencia haido de vientre en las Gltimas dos semanas?

1.

N o o bk~ D

Més frecuentemente que nunca

Extremadamente frecuente

Con mucha frecuencia

Moderado aumento de la frecuencia de defecacion
Ligero aumento de la defecacion

Aumento minimo de la frecuencia de defecacién

Normal, sin ningn aumento de la frecuencia de defecacion

2. ¢Con que frecuenciale hacausado sensacién de fatiga o de cansancio y agotamiento

durante las ultimas dos semanas?

1.

N o o bk~ wDd

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

3. ¢ Cuanta energia ha tenido durante las dos ultimas semanas?

1.

N o o bk~ w DN

Ninguna energia
Muy poca energia
Poca energia
Cierta energia
Bastante energia
Mucha energia

Demasiada energia
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4. ¢Con qué frecuencia ha tenido que aplazar o anular una cita 0 compromiso social

a causa de su problema intestinal durante las ultimas dos semanas?

1.

N o o bk~ D

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

5. ¢Con qué frecuencia ha tenido retortijones durante las Gltimas dos semanas?

1.

N o o bk~ wDn

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

6. ¢Con qué frecuencia hatenido malestar general durante las Gltimas dos semanas?

1.

N o o bk~ D

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca

Nunca

7. ¢ Con qué frecuencia durante las Ultimas dos semanas se ha tenido nduseas o ganas

de vomitar?

1.

. Casi siempre

N o OB~ WN

Siempre

. Bastantes veces
. A veces

. Pocas veces

. Casi nunca

. Nunca
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8. En general, ¢hasta qué punto ha sido un problema tener gases durante las dltimas
dos semanas?
1. Un gran problema
2. Un gran problema importante
3. Bastante problemético
4. Algo problematico
5. Muy poco problemético
6. Casi ningun problema

7. Ningun problema

9. ¢ Hasta qué punto ha estado satisfecho, contento o feliz con su vida personal durante
las ultimas dos semanas?
1. Muy insatisfecha, infeliz
2. Bastante insatisfecha, infeliz
3. Algo insatisfecha, descontenta
4. Algo satisfecha, contenta
5. Bastante satisfecha, contenta
6. Muy satisfecha, feliz
7. Extremadamente satisfecha
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7.4 Anexo IV

CALIDAD DE VIDA EN LA ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL CUESTIONARIO
“CCVEII-36”

Por favor, lea cuidadosamente lo que sigue a continuacion:

En las paginas siguientes se encuentran varias preguntas sobre cémo se ha sentido usted
durante las ultimas dos semanas. Por favor, conteste las preguntas con la maxima sinceridad,
no consulte las respuestas con nadie, conteste simplemente lo que usted crea que mejor se
adapta a su situacion.

No deje ninguna pregunta sin contestar.

1. ¢Con gué frecuencia haido de vientre durante las ultimas dos semanas?
. Mas frecuentemente que nunca

. Extremada frecuencia

. Con mucha frecuencia

. Moderado aumento de la frecuencia de defecacion

. Ligero aumento de la frecuencia de defecacion

. Aumento minimo de la frecuencia de defecacion

. Normal, sin ninglin aumentos de la frecuencia de defecacién

~NooabhwNRE

2. ¢Con qué frecuencia le ha causado problemas la sensacion de fatiga o de
cansancio y agotamiento durante las ultimas dos semanas?

Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NogahswdhE

3. ¢Con qué frecuencia se ha sentido frustrado, impaciente o inquieto a causa de
su problema intestinal durante las tltimas dos semanas?
1.Siempre
Casi siempre
Bastantes veces
A veces
Pocas veces
Casi nunca
Nunca

Noarwd

4. ¢Con qué frecuencia se ha visto incapacitado para ir a estudiar o al trabajo a
causa de su problema intestinal durante las Gltimas dos semanas?
1.Siempre
Casi siempre
Bastantes veces
A veces
Pocas veces
Casi nunca
Nunca

NoarMwd
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¢,Durante cuanto tiempo en las ultimas dos semanas ha tenido diarrea?
1.Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

. Nunca

¢Cuanta energia ha tenido durante las Gltimas dos semanas?

Ninguna energia

Muy poca energia

Poca energia

Cierta energia

Bastante energia

Mucha energia

Rebosante energia

Nogakrwd

NoohkwbhE

¢,Con qué frecuencia ha estado preocupado ante la posibilidad de tener que
operarse por su problema intestinal durante las Ultimas dos semanas?

Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NoohkwbhE

¢,Con qué frecuencia ha tenido que aplazar o anular una cita o compromiso
social a causa de su problemas intestinal durante las ultimas dos semanas?
Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NoghkwbhE

¢,Con qué frecuencia ha tenido retortijones durante las ultimas dos semanas?
Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NogohrwdbE

.¢,Con qué frecuencia ha tenido malestar general durante las ultimas dos
semanas?

Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NoohkwbdrE
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11. ¢, Con qué frecuencia ha tenido dificultades para dormirse durante las ultimas
dos semanas?

12.

13.

14.

15.

Nooh~wbdrE

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca
Nunca

¢ Qué dificultad hatenido, a causa de su problema intestinal, en las actividades
de ocio que le hubiera gustado hacer durante las ultimas dos semanas?

NoosrwbhE

Muchisima dificultad; imposible hacer actividades

Mucha dificultad

Bastante dificultad

Algo de dificultad

Un poco de dificultad

Apenas ninguna dificultad

Ninguna dificultad; mi problemas intestinal no ha limitado mis actividades de ocio
ni deportivas

¢Qué dificultad ha tenido, a causa de su problema intestinal, en practicar el
deporte que le hubiera gustado durante las ultimas dos semanas?

NogosrwdbE

Muchisima dificultad; imposible hacer actividades

Mucha dificultad

Bastante dificultad

Algo de dificultad

Un poco de dificultad

Apenas ninguna dificultad

Ninguna dificultad, mi problema intestinal no ha limitado mis actividades deportivas

¢ Con qué frecuencia hatenido problemas porque se ha despertado por lanoche
durante las Gltimas dos semanas?

NogokrwdE

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca
Nunca

¢Con qué frecuencia ha tenido que tomar pastillas para poder dormir bien
durante las Gltimas dos semanas?

NogohkwbdE

Siempre

Casi siempre
Bastantes veces
A veces

Pocas veces
Casi nunca
Nunca
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16.

17.

18.

19.

20.

¢,Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha tenido que dejar de
asistir a acto sociales porque no habia un lavabo cerca?

Siempre

Casi siempre

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

ouhkwnE

En general, ¢hasta qué punto ha sido un problema tener gases durante las
altimas dos semanas?

Un gran problema

Un problema importante

Bastante problematico

Algo problematico

Muy poco problematico

Casi ningun problema

Ningun problema

Noah~wbdhPE

En general, ¢hasta qué punto ha sido un problema duranta las ultimas dos
semanas el mantener o llegar al peso que usted le gustaria?

Un gran problema

Un problema importante

Bastante problematico

Algo problematico

Muy poco problematico

Casi ningun problema

Ningun problema

Noos~wbdhpE

Muchos pacientes con un problema intestinal tienen frecuentes preocupaciones
y angustias a causa de su enfermedad. En general, ¢con qué frecuencia durante
las dltimas dos semanas se ha sentido preocupado a angustiado por llegar a
tener cancer?

Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NoohkwbhE

¢, Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha tenido una sensacion
de hinchazén abdominal?

Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NogohkwbhE
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21.

22.

23.

24.

25.

En general, durante las dltimas dos semanas, ¢hasta qué punto ha sido para
usted un problema el mantener el apetito?

Un gran problema

Un problema importante

Bastante problematico

Algo problematico

Muy poco problemético

Casi ningun problema

Ningun problema

NoohkwbhE

¢Cuantas veces durante las ultimas dos semanas ha tenido problemas de
sangrar al ir de vientre?

Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NoosrwbhE

¢Con qué frecuencia durante las ultima dos semanas se ha sentido avergonzado
en publico por olores desagradables o ruidos causados por su problema
intestinal?

Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NogosrwdbE

¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha tenido ganas de ir al
lavabo sin realmente hacer de vientre?

Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NogokrwdE

¢Con qué frecuencia se ha sentido deprimido, lloro o desanimado a causa de su
problema intestinal durante las Gltimas dos semanas?

Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NogohkwbdE
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26.¢Con qué frecuencia durante las ultima dos semanas ha manchado
accidentalmente su ropa interior?

Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NoohkwbhE

27. ¢Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas se ha sentido enfadado a
causa de su problema intestinal?

Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NogohkwbhE

28. En general, durante las Gltimas dos semanas, ¢hasta qué punto su problema
intestinal ha sido un problema para sus relaciones sexuales?

Un gran problema

Un problema importante

Bastante problematico

Algo problematico

Muy poco problemético

Casi ningun problema

Ningun problema

NoghkwbdhE

29. ¢ Con qué frecuencia ha tenido nauseas o ganas de vomitar durante las ultimas
dos semanas?

Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NogsrwbdE

30. ¢Con qué frecuencia se ha sentido de mal humor durante las dltimas dos
semanas?

Siempre

Casi siempre

Bastantes veces

A veces

Pocas veces

Casi nunca

Nunca

NogosrwbdE
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31. ¢ Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas se ha estado preocupado

32.

33.

34.

35.

(0]

é

d

NogohkwbhE

NoohkwbhE

angustiado de que sus hijos tengan la misma enfermedad?
Siempre
Casi siempre
Bastantes veces
A veces
Pocas veces
Casi nunca
Nunca

Hasta qué punto ha estado satisfecho, contento o feliz con su vida personal
urante las dltimas dos semanas?

Muy insatisfecho, infeliz

Bastante insatisfecho, infeliz

Algo insatisfecho, descontento

Algo satisfecho, contento

Bastante satisfecho, contento

Muy satisfecho, feliz

Extremadamente satisfecho, no podria ser més feliz

En general, ¢con qué frecuencia durante las Ultimas dos semanas ha estado

P
1

2
3
4
5

6
7

reocupado o angustiado pensando que nunca mas volveriaaencontrarse bien?
. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces

. Aveces

. Pocas veces

. Casi nunca

. Nunca

En general, ¢con qué frecuencia durante las Ultimas dos semanas se ha sentido

P

NOoO O~ WNPRE

reocupado o angustiado de tener una recaida?
. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces

. Aveces

. Pocas veces

. Casi nunca

. Nunca

En general, durante las ultimas dos semanas, ¢hasta qué punto ha sufrido
trastornos su vida familiar a causa de su problema intestinal?

NOoO O~ WNPRE

. Muchisimo
. Mucho

. Bastante

. Algo

. Un poco

. Apenas

. Nada
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36. En general, durante las ultimas dos semanas, ¢cuanto le ha disminuido su
resistencia fisica en las actividades diarias (en caso o en el trabajo) a causa de
su problema intestinal?

. Muchisimo

. Mucho

. Bastante

. Algo

. Un poco

. Apenas

. Nada

No ok~ WDNPRE
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7.5 AnexoV

Rellena con sinceridad este cuestionario relacionado con la guia para evaluar la eficacia de la
utilidad de la guia en el seguimiento de la mujer embarazada con enfermedad de Crohn.

1. ¢Cuénto ha usado la guia para consultar dudas que se le han ido presentando
previa a la concepcion, en la concepcidn y posteriormente al parto?

0 Nada [] 5 Poco [ 10 Mucho [

2. ¢Qué utilidad le ha proporcionado la guia con respecto a las recomendaciones
nutricionales en las pacientes con enfermedad de Crohn en periodo de gestacién?

0 Nada util [ 5 Poco util [] 10 Muy util []

3. ¢Como de dutil le ha sido saber los farmacos para conseguir la remision de la
enfermedad con el embarazo?
0 Nada atil [] 5 Poco atil [] 10 Muy atil [J

4. ;Como de util se ha sido conocer los farmacos usados en la enfermedad de Crohn
respecto con lalactancia materna?

0 Nada util [] 5 Poco atil 10 Muy atil [

5. ¢Se han producido algun tipo de complicaciéon durante la gestacion en la mujer con
enfermedad de Crohn?

Si [ No []

6. Qué eslo méas util que le haresultado de la guia

7. Aportaciones a tener en cuenta para mejoras de la guia en el seguimiento de la
mujer con enfermedad de Crohn durante la gestacion.
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7.6 Anexo VI

Rellene este cuestionario con sinceridad para poder evaluar el seguimiento realizado por la
enfermera previamente a la gestacion, durante y posterior al parto.

1. ¢Se ha sentido cémoda durante las consultas con la enfermera experta en
enfermedad de Crohn durante su periodo de gestacién?

0 Nada [] 5 Poco [] 10 Mucho [

2. ¢Han sido controlados los sintomas de la enfermedad de Crohn durante el periodo
de gestacion?

0 Nada [] 5 Poco [] 10 Mucho []

3. ¢De qué manera le ha sido util las recomendaciones sobre los alimentos para
mejorar los sintomas de la enfermedad de Crohn?

ONada O 5 Poco [] 10 Mucho []
4. ¢Laenfermedad se haencontrado en remisién durante todo el periodo gestacional?
sid No[]

5. ¢El profesional de enfermeria ha sido capaz de resolver las dudas gque se han
presentado en todo momento?

si[J] No O

6. ¢Le ha sido de utilidad conocer los farmacos compatibles con la gestacién para
conseguir mantener la remision de la enfermedad?

0 Nada [] 5 Poco[] 10 Mucho [

7. Aspectos a mejorar en su intervencion durante todo el periodo de seguimiento
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7.7 Anexo VI

Proyecto de investigacion.
Guia para mejorar el seguimiento realizado por la enfermera en las mujeres con
enfermedad de Crohn durante el periodo de la gestacion, y asi disminuir las
complicaciones que se pueden desencadenar.

Consentimiento informado

Esta encuesta forma parte del proyecto titulado “Guia para mejorar el seguimiento
realizado por la enfermera en las mujeres con enfermedad de Crohn durante la
gestacién”. El fin de este consentimiento es evaluar las intervenciones que realiza la
enfermera durante todo el seguimiento de la mujer embarazada con una enfermedad
cronica como es la enfermedad de Crohn, también se quiere evaluar si se disminuyen las
complicaciones gue se pueden dar durante la gestacion en estas mujeres a causa de la
enfermedad, asi como la seguridad que sienten las mujeres al realizar el seguimiento con
la enfermera y su calidad de vida, se evalla la utilidad y el uso de la guia por parte del
equipo de enfermeria. Se trata de un estudio cuasiexperimental, el cual solo requiere de
una encuesta al finalizar el seguimiento de la mujer posterior a la gestacion, la realizacion
de la encuesta es de manera voluntaria y no se recibird ninguna remuneraciéon por la
participacion. No existen riesgos que se predecir y que estén asociados a la realizacion
de la encuesta. Los datos obtenidos a partir de la encuesta seran tratados segun los
criterios de confidencialidad a la ética de la investigacién redactado por el Decreto
N°379/008 del 4 de agosto de 2008, y el Anexo modificado por el Decreto N°158/019
publicado el 12/06/2019. La realizacién de la encuesta se deduce que acepta estos
términos. En todo momento se puede renunciar a concluir el cuestionario de manera libre,

sin aportar ningun tipo de explicacién y sin tener repercusiones para el individuo.

Si tiene alguna duda puede comunicarse con el responsable del proyecto de
investigacion: Marina Brufia Lépez con teléfono: 361407523 o bien mediante el correo

electréonico: marinaenfermeria@gmail.com

Fdo:

En Madrid, a , de , afno 20
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