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1. RESUMEN

Introduccion

El término de Enfermedad Inflamatoria Intestinal (EII) hace referencia a
una inflamacién crénica del aparato digestivo en diferentes zonas del
mismo. Engloba fundamentalmente dos patologias, la Enfermedad de Crohn
(EC) vy la Colitis Ulcerosa (CU). Se inicia entre los 12 y los 38 afios pero hoy
en dia, con una incidencia creciente en las poblaciones pediatricas; lo que
implica una alteracién tanto a su vida personal como familiar. Debido a su
cronicidad y su evolucidon en brotes, las actividades diarias de estos
pacientes se ven afectadas y limitadas. Sin embargo, con una correcta
adaptacion a la enfermedad pueden llegar a mantenerla en remision,

mejorando asi, su calidad de vida.

Objetivo principal
Disefar un programa de educacién para la salud en pacientes pediatricos de
12 a 14 afios de Zaragoza recién diagnosticados de enfermedad inflamatoria

intestinal con el propdsito de mejorar su calidad de vida a corto plazo.

Metodologia

Se ha realizado una busqueda bibliografica en bases de datos cientificas,
como Pubmed, y paginas web, como ACCU. A través del cuestionario
CCVEII-9 que se proporciond a los pacientes, se pudo medir la repercusion

de la enfermedad en su salud.

Conclusiones

La aplicacion del programa de educacidon para la salud propuesto fomenta
el aprendizaje de estrategias de estilo de vida para una correcta adaptacion
a la enfermedad por parte de los pacientes y sus padres/tutores; y asi,

poder conseguir la mejor calidad de vida posible.

Palabras clave
“Enfermedad inflamatoria intestinal”, “Enfermedad inflamatoria intestinal

” A\ n”n A\

pediatrica”, “calidad de vida”, “programa de salud” y “enfermeria”.



ABSTRACT

Introduction

The word of Inflammatory bowel disease (EII) makes reference to a chronic
inflammation of the digestive system in different areas of it. Essentially
includes two diseases, Crohn’s disease (CD) and Ulcerative colitis (UC).
Starts between 12 to 14 years old but nowadays, with a increasing
incidence of pediatric population, which implies a alteration of both personal
life and familiar. Due to its chronicity and its evolution in outbreaks, the
patient s daily activities its results affected and limited. However, with a
correct adaptation to the disease, they can come to keep it in remission and

so, improving their quality of life.

Main objective
Design a health education program in pediatric patients from 12 to 14 years
old from Zaragoza newly diagnosed of Inflammatory bowel disease with the

purpose of improve their quality of life a short term.

Methodology

It has been done a bibliographic search in a series of scientific databases,
like Pubmed and websites, like ACCU. Through the questionnaire CCVEII-9
that was provided to the patients, it was posible to measure the disease’s

consequence in their health.

Conclusions

The enforcement of the proposed health education program encourages the
learning of lifestyle strategy for a correct disease 's adaptation by patients
and their parents/guardians; and so, be able to achieve the best possible

quality of life.

Key words
“Inflammatory bowel disease”, “Pediatric inflammatory bowel disease”,

“quality of life”, “health program” and “nursing”.



2. INTRODUCCION

El término de Enfermedad Inflamatoria Intestinal (EII) se caracteriza por
hacer referencia a una inflamacion crénica del aparato digestivo en
diferentes zonas del mismo. Engloba fundamentalmente dos patologias, la
Enfermedad de Crohn (EC) y la Colitis Ulcerosa (CU). De forma usual, se
inicia entre los 12 y los 38 anos de edad pero hoy en dia, con una incidencia

creciente en las poblaciones pediatricas!?.

El curso clinico de la enfermedad se caracteriza por evolucionar en brotes,
alternando fases activas con periodos de remisién. Ambas patologias
comparten la base fisiopatoldgica, pero se diferencian en la zona afectada.
En la CU, las lesiones se producen en la pared del intestino grueso (coldn)
de forma continua, originandose Uulceras. Sin embargo, en la EC, pueden
manifestarse en cualquier parte del aparato digestivo de forma discontinua,

desde boca hasta ano®*.

La etiologia de ambas patologias se desconoce, pero se considera que se
debe a la interaccion de factores genéticos y ambientales que influyen en la
flora intestinal normal para desencadenar una respuesta inmune inadecuada
de la mucosa. Se han analizado numerosos factores de riesgo ambientales
de la EII como el tabaquismo, factor protector en la CU al contrario que en
la EC, la dieta, el estrés...Sin embargo, ninguno logra explicar la patogenia

de la enfermedad®.

La prevalencia de la enfermedad varia en todo el mundo. Actualmente, se
calcula que de 400 millones europeos, lo que resalta a la enfermedad como
un problema de salud. En Espafia, unas 300 personas de cada 100.000
padecen algun tipo de EII. Aunque la prevalencia en la poblacidon pediatrica
espanola esté aumentando, es notablemente mas baja que las reportadas
por otros paises europeos. Esta enfermedad predomina en paises
industrializados y areas urbanas, siendo mas frecuente en la raza caucasica.
Se necesitan mas estudios epidemioldgicos para definir la carga de la
enfermedad, explorar el mecanismo de asociacién con factores

ambientales®®”’.



La esperanza de vida es similar a la de la poblacién general pero si hay una

probabilidad mayor de padecer céncer colorrectal debido a la inflamacidn®.

El Registro SPIRIT (Spanish Pediatric IBD Restrospective Study of Incidence
Trends) de la Sociedad Espafiola de Gastroenterologia, Hepatologia vy
Nutricién Pediatrica (SEGHNP) publicado en 2012, fue el primer intento de
calcular la incidencia nacional mas actual de la EII pedidtrica y el mas
reciente. Segun este registro, entre los afios 1996 al 2009, se han pasado
de 80 nuevos casos diagnosticados al afio a 227 en pacientes menores de
18 anos. El mayor numero de casos de EII se observd en los grupos de
edad de 6 a 12 afios y de 13 a 17 afios de edad. Comparando la incidencia
de la enfermedad en las diferentes regiones de Espafia, se observd mayores

tasas en la mitad norte del pais, en comparaciéon con el sur®° .

Las manifestaciones en la EC son la diarrea y el dolor abdominal que no
cede con la deposicion; mientras que en la CU, se observa diarrea con moco
y sangre, dolor abdominal que cede con la deposicion y sensacién de
evacuacion incompleta (tenesmo). Como consecuencia de estos signos y
sintomas mas frecuentes y otros como la fiebre, la pérdida de apetito y de
peso, las carencias nutricionales, las posibles manifestaciones
extraintestinales (osteoarticulares y dermatoldgicas) y complicaciones como
las fisuras en la EC y el megacolon téxico en la CU; la EII repercute en la

vida diaria de estos pacientes®!! (Anexo 1).

El objetivo del tratamiento médico consiste en lograr controlar los sintomas,
restablecer el crecimiento del nifo, la prevencién de complicaciones con el
fin de evitar recaidas y normalizar la calidad de vida en los pacientes. Para
su tratamiento se dispone de farmacos (corticoesteroides, aminosalicilatos,
antibiéticos, inmunomoduladores y los bioldgicos), soporte nutricional y
cirugia. El tratamiento serd individualizado en base al grado de actividad
inflamatoria de cada nifio, la extension y localizacidn de la enfermedad. La
constituciéon de equipos multidisciplinarios para el mejor control de estos
pacientes, es una necesidad con objetivo de lograr un mejor resultado en
los tratamientos de la enfermedad. De manera mas frecuente, se esta

ofreciendo atencidn integral mediante las actuales unidades de EII a cargo
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de profesionales especializados; y el trabajo de Ilas enfermeras
especializadas en EII en ellas, se considera esencial para el manejo de la

enfermedad®?*3.

Se tratan de enfermedades crdnicas y sin tratamiento curativo en el caso de
la EC. Sin embargo, la persona alternara con periodos donde la enfermedad
se agudiza temporalmente, y la evolucion, variara en funcién del estilo de
vida, llegando a mejorar el prondstico. Un 25% inician la enfermedad en la
adolescencia, hecho que ocasiona un gran impacto en la calidad de vida de
los pacientes, puesto que, ocurre en una etapa de cambios en el
crecimiento y desarrollo, y el funcionamiento psicosocial. Diagnosticar una
enfermedad crénica a un adolescente repercute también en el ambito
familiar. Por esa razén, es muy importante el apoyo emocional al nino por
parte del personal sanitario, la familia y el ambiente escolar, como factor
protector de los brotes de EII. Los adolescentes con EII estables, deben
realizar cualquier tipo de actividad acorde con su edad, normalizando su
vida diaria. Se debe fomentar el autoestima del adolescente para evitar caer
en el concepto de sentirse diferente. La educacion en los autocuidados de la
enfermedad fomenta la ayuda a los pacientes para vivir con la mejor calidad
de vida posible; y se desarrolla mediante enfermeras, debido a su perfil
clinico y de educacién. Por ello, es fundamental el papel de enfermeria
como apoyo, desde lo informativo a lo asistencial; fomentando estrategias
de adaptaciéon, como cambios en la dieta y la actividad fisica, y de
afrontamiento emocional, que puedan ayudar al adolescente a tomar

decisiones y sepa manejar el estrés**,

En definitiva, el colectivo de enfermeria es el idoneo para trabajar sobre los
factores que influyen en la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
de estos pacientes puesto que es el que acompafa al paciente y a la familia
durante el proceso de la enfermedad, valorando sus dudas y miedos,
reforzando estrategias para el autocuidado y habitos de vida saludable,
tanto en una nutricion de acorde a la fase de la enfermedad, en la
realizacién de ejercicio fisico diario como en técnicas para manejar el
estrés; con el fin de que todo ello conduzca a que logren una remision

sostenida y puedan vivir la enfermedad de la mejor manera posible®2.



3. OBJETIVO DEL TRABAJO DE FIN DE GRADO
Disefar un programa de educaciéon para la salud en pacientes pediatricos de
12 a 14 afios de Zaragoza que presentan una enfermedad inflamatoria

intestinal.

4. METODOLOGIA

Se ha realizado una revisidon bibliografica en diferentes bases de datos
cientificas, tales como, Pubmed, Science direct, Google Académico...Se han
utilizado las siguientes palabras claves: enfermedad inflamatoria intestinal,
enfermedad inflamatoria intestinal pediatrica, enfermedad de Crohn, colitis
Ulcerosa, enfermeria y calidad de vida; y se han seleccionado articulos
publicados en inglés y en espafol. Los articulos se han seleccionado

siguiendo unos limites cronoldgicos y de edad.

Tabla 1: Bases de datos, palabras clave, articulos encontrados y

seleccionados.

Pubmed | “Inflammatory bowel disease” | Cronoldgico:
AND “pediatrics” Desde 2010
“cronh’s disease” AND | hasta 2018
“ulcerative colitis” AND Edad: 41
“epidemiology” Poblacién
adulta y
pediatrica
Science “Enfermedad inflamatoria
direct intestinal” AND “calidad de Desde 2009
vida” hasta 2017 12
“IBDQ"” AND "“psicosocial”
Google “Inflammatory bowel disease”
académico AND “model of care” AND 2014 7
“quality of life”




Dialnet “Enfermedad inflamatoria
intestinal” AND “cuestionario” 2003 3 1
AND “CCVEII-9”

TOTAL 63 15

*IBDQ: Inflammatory Bowel Disease Questionnaire
*CCVEII-9: Calidad de Vida en la Enfermedad Inflamatoria Intestinal

Por ultimo, se ha empleado informacion de las siguientes paginas web: la
Asociacion de enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa (ACCU) de Espaia,
Unitat d’Atencié Crohn-colitis (UACC) y el Grupo Espafol de Trabajo en
Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa (GETECCU).




5. DESARROLLO

5.1 DIAGNOSTICO

5.1.1 ANALISIS

La EII como enfermedad crdnica supone una nueva situacién de salud tanto
para el paciente como para su entorno. Asi pues, la aplicacion de la
educacién para la salud promovida en el programa facilitard la atencion
integral a la salud, incidiendo en todas las necesidades de salud que puedan

surgir de la dimensién bioldgica, psicoldgica o social?3.

5.1.2 PRIORIZACION

El hecho de ser una enfermedad crdénica y el impacto que supone en la
calidad de vida de los pacientes, determina la priorizacion de la realizacion
del programa y la importancia de incidir en educacién para la salud a estos
pacientes. Debe abordarse por un equipo multidisciplinar, psicéloga vy
enfermera, punto de conexion entre paciente y otros profesionales de la
salud, y dar una atencién integral al paciente, individualizando cada caso.
Fomentando al paciente la importancia de las consultas especializadas en su

enfermedad disponibles para un correcto seguimiento.

Por consiguiente, los diagndsticos NANDA utilizados en el programa son los
siguientes:
[00126] Conocimientos deficientes R/C Enfermedad Inflamatoria Intestinal
M/P conocimientos insuficientes de manejo de la enfermedad?®*.
o NOC:

[1856] Conocimiento: manejo de la enfermedad inflamatoria intestinal?®
o NIC:

[5510] Educacién para la salud®®

- Actividad: Power point explicando las EII, Hoja informativa de
alimentos segun la fase de la enfermedad....

[00052] Deterioro de la interaccion social R/C falta de autoconfianza M/P
disconfort en situaciones sociales*
o NOC:

[1502] Habilidades de interaccién social

[2609] Apoyo familiar durante el tratamiento?®
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o NIC:

[5400] Potenciacidon de la autoestima

[5100] Potenciacion de la socializacion?®

- Actividad: Juegos en grupo, ronda de opiniones de la enfermedad
en conjunto, debate padres-pacientes...

[00146] Ansiedad R/C preocupacion creciente sobre adaptacion a nuevo
estilo de vida M/P preocupacién®*
o NOC:

[1302] Afrontamiento de problemas®
o NIC:

[5820] Disminuciéon de la ansiedad

[5880] Técnica de relajacién®®

- Actividad: grupo de apoyo entre pacientes y técnica de relajacion.
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5.2 PLANIFICACION

5.2.1 OBJETIVOS

Objetivo general: mejorar la calidad de vida a corto plazo de pacientes
pedidtricos de 12 a 14 afos de Zaragoza recién diagnosticados de
enfermedad inflamatoria intestinal.

Objetivos especificos:

- Evaluar el impacto de la enfermedad inflamatoria intestinal en las
vidas de los pacientes a través del cuestionario CCVEII-9.

- Explicar conceptos basicos de la EII y fomentar que los pacientes
conozcan su enfermedad.

- Dar herramientas de estrategias al paciente para adaptarse a un
estilo de vida de acuerdo con su enfermedad con el fin de mantenerla
en remision.

- Promover que los padres/tutores de los pacientes comprendan la

nueva situacion de sus familiares y poder dar el apoyo necesario.

5.2.2 POBLACION

El programa de salud estd disefiado para pacientes pediatricos de 12 a 14
afos, que presenten una EII diagnosticada en un periodo menor o igual a 6
meses, y pertenezcan al area de consultas de Gastroenterologia y Nutricién
del Hospital Materno Infantil de Zaragoza y pacientes asociados a la
Confederacién de enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa de Aragén (ACCU),
asi como sus padres y madres/tutores.

Se resalta el periodo de tiempo de diagndstico puesto que se buscan
pacientes jovenes que puedan aprender a adaptarse correctamente a la

enfermedad para un futuro préximo.
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5.2.3 RECURSOS Y PRES

Tabla 2: Recursos materiales y presupuesto.

UPUESTO

Cuestionario: (Impresion

blanco y negro) 0,02

Material docente | euros x 15
(encuestas, triptico, | Triptico: (Impresién 225 euros
. . color) 9 euros x 15
poster, cuestionarios,
calendario...) Poster: 4 euros x 22
Encuestas: 0,02 x 60
Ordenador, proyector, | Se dispondran del aula
conexion Wifi, mesas, | de ACCU Zaragoza. Se
sillas. reservara el aula
contactando con la
direccion.
Maqueta de aparato 50 euros
digestivo humano 50 euros
Esterillas 17 x 3 euros 51 euros
Altavoces de musica 25 euros 25 euros
Tabla 3: Recursos humanos y presupuesto.
Enfermera docente 14 euros/hora x 10 h
de ACCU
14 euros /hora x 6h 231 euros
Psicologa de ACCU 30min
351 euros 231 euros 582 euros
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5.2.4 ESTRATEGIAS

Se ha realizado un cribado desde el area de consultas de Gastroenterologia
y Nutricion del Hospital Materno-Infantil de Zaragoza y desde Ia
Confederacion ACCU, y se han seleccionado los pacientes recién
diagnosticados y del grupo edad establecido.

Se contactara con los pacientes y sus familias mediante triptico informativo
(Anexo 2) a sus domicilios, ademas de la exposicidon de posters informativos
en los pasillos del Hospital Materno Infantil (Anexo 3) y el uso de las redes
sociales, como Instagram y Twitter, para dar mayor difusion. En caso de
estar interesados en el programa, deberdan enviar su confirmaciéon de

asistencia al e-mail de contacto aportado en el triptico.

Tras verificar que los pacientes cumplen los criterios para formar parte del
programa, en la primera parte de la primera sesion se proporcionara el
cuestionario, CCVEII-9 (Anexo 4) reducido de la version espanola del IBDQ-
36 (Inflammatory Bowel Disease Questionnare), con el que se evaluard la
calidad de vida de los pacientes con EII?’. Tras obtener los resultados de
dicho cuestionario, se realizard un abordaje por parte de enfermeria de los

aspectos sociales y emocionales.

El desarrollo del programa ird orientado a mejorar el estado de salud y la
calidad de vida de los pacientes pediatricos y por consecuencia, la de su
ambito mas cercano, familiar y social, mediante la educacién en diferentes

aspectos de la enfermedad.

El PES se desarrollard en 3 sesiones en las que se abordara la EII y codmo
estos pacientes pueden adaptarse a ella para que impacte lo menos posible
en sus vidas. Las sesiones 2 y 3 se impartirdn por una enfermera en
colaboracién con una psicdloga, en las salas disponibles de la Confederacion
ACCU durante el mes de Julio de 2018 a un maximo de 15 personas para
crear un ambiente éptimo y confidencial. Previamente, se contactaria con
dicha Asociacién para el apoyo y colaboracion del programa.

En todas las sesiones se utilizard un lenguaje sencillo, claro para ser

comprensible por todos los pacientes.
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5.2.5 CRONOGRAMA

En la siguiente tabla se presenta el cronograma del programa.

Tabla 5: Cronograma del programa de salud.

2019 ENERO | FEBRERO | MARZO | ABRIL | JUNIO JULIO AGOSTO | SEPTIEMBRE | OCTUBRE

Planificacion del
programa

Planificacion y disefio
del contenido de las
sesiones

Busqueda de recursos

Preparacion
fechas/horarios

Captacion pacientes

Sesion 1

Sesion 2

Sesion 3

Evaluacion*

*La evaluacion del programa comenzara desde la primera sesion en el mes
de julio hasta el seguimiento que se realizard a los 3 meses en el mes de
octubre. Esto se debe a que cada semana de julio se evaluara la sesion

impartida.
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5.3 EJECUCION

SESION 1
Evaluar el impacto de la enfermedad,
explicar conceptos basicos de la EIIl vy
OBJETIVO fomentar que los pacientes conozcan Ila
enfermedad.
RESPONSABLE Enfermera

ACTIVIDAD 1

Descripcién: Cuestionario para conocer

o

impacto de la enfermedad

o Duracién: 10 min

o Material: Cuestionario CCVEII-9

o Objetivo: Evaluar calidad de vida en ese
momento mediante cuestionario
CCVEII-9

o Responsables: Enfermera

ACTIVIDAD 2

o Descripcidn: Taller sobre el sistema
digestivo y la enfermedad y
Brainstorming

o Duracién: 50 min

o Material: Power point, maqueta de
aparato digestivo y videos informativos.

o Objetivo: Conocer qué son las EII, su
evolucién, las medidas terapéuticas
existentes y Ila importancia de Ia
adhesion al tratamiento.

o Responsables: Enfermera

LUGAR, HORARIO Y FECHA

Sala de la Confederacion ACCU Aragodn. De
12:00h a 13:30h. Dia 6 julio de 2019.

EVALUACION

Trivial con preguntas sobre el temario

explicado.
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SESION 2

Dar estrategias al paciente para

adaptarse a un estilo de vida de

OBJETIVO acuerdo con su enfermedad con el
fin de mantenerla en remision.
Enfermera
RESPONSABLE Psicologa

ACTIVIDAD 1

o Descripcidn: Taller informativo
sobre alimentacion con EII

o Duracién: 1h

o Material: Autorizacién de tutores
legales (Anexo 5) vy Hoja
informativa (Anexo 6)

o Objetivo: Incidir en la
importancia de una dieta sana
equilibrada segun la tolerancia
individual y el periodo de la
enfermedad.

o Responsables: Enfermera

ACTIVIDAD 2

o Descripcién: Taller relajacién

o Duracién: 1h

o Material: Esterillas y altavoces de
musica.

o Objetivo: Fomentar el ejercicio
beneficioso en la salud,
potenciando la realizacion de
actividades extraescolares.

o Responsables: Enfermera

ACTIVIDAD 3

o Descripcién: Grupo de apoyo

o Duracién: 2h

o Material: Papel y boligrafo

o Objetivo: Fomentar la
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importancia de expresar sus
sentimientos acerca de la EII
entre companferos

o Responsables: Enfermera y

Psicéloga

Parque Macanaz y Sala de |la
Confederacion ACCU Aragdén. De
LUGAR, HORARIO Y FECHA 09:00h a 14:00h. Dia 13 julio de
2019.

Trivial con preguntas sobre el
EVALUACION temario explicado.

Objetivos
- Incidir en la importancia de una dieta sana equilibrada segun la
tolerancia individual y el periodo de la enfermedad.
- Fomentar el ejercicio beneficioso en la salud, potenciando |la
realizacién de actividades extraescolares.
- Fomentar la importancia de expresar sus sentimientos acerca de la

EII entre compafieros.

Metodologia
Para la ejecucion de la segunda sesidén, se realizard una escapada a pie
desde la Confederacién ACCU hasta el Parque Macanaz de Zaragoza,
pasando el dia en conjunto y realizando juegos en equipo, que potencien la
socializacion con otros compafieros, entre las actividades posteriormente
descritas.
En la primera actividad, los pacientes escribirdn en una hoja todas las
comidas que han realizado esa semana y se guardara para usar a después.
Se repartirda una hoja explicativa de los diferentes alimentos que se deben
evitar o reducir segln los estadios de la enfermedad?® (Anexo 6). Con
ambas hojas, se hara una comparacién. Se resaltara la importancia de una
buena adhesién al tratamiento indicado por el personal sanitario tanto
nutricional como también farmacoldgico. Destacar la relevancia que tienen
las consultas especializadas en la EII para su mejor seguimiento y control
de la enfermedad y la disposiciéon que presentan para los pacientes.
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En la segunda actividad, se procedera a realizar un taller de relajacion con
diferentes técnicas de respiracidon para que aprendan a reducir y manejar el
estrés y la ansiedad que pueden llegar a sufrir en situaciones
potencialmente estresantes, como los examenes del colegio. También para
mejorar la concentracién, lograr una mayor relajacién y desarrollar
habilidades de resoluciéon de conflictos?®. El estrés estd relacionado con la
aparicion de fases activas de la enfermedad y por ello, serd necesario hacer
hincapié en saber controlarlo lo mejor posible. Esta actividad permitira a los
adolescentes a disponer de estrategias que poner en practica en su vida
diaria frente a situaciones de estrés.

En la Ultima parte de la sesidn, se ird dando un paseo de vuelta a ACCU y
una vez alli, se procedera a la ultima actividad. Se resaltara la importancia
de la incidencia de la enfermedad en sus vidas y ayudarles a expresar sus
sentimientos entre personas que sufren de lo mismo. Se abordaradn los
problemas que pueden presentar los adolescentes con EII en el colegio,
como la necesidad de ir al bafio con frecuencia, el dolor....,y como no
sentirse diferente frente a los compafieros de clase. De forma andnima, los
adolescentes escribiran cdmo se sienten con respecto a la enfermedad.
Después, se procedera a leer las respuestas y a comentarlas formando un
grupo de apoyo y respetando el que quisiera mantenerlo de forma andénima.
Todo el conjunto de la sesion se desarrollara con la ayuda de la psicéloga

para dar respuesta a los diferentes problemas que presentasen.

Para evaluar esta sesion, se procedera a la realizacién de un trivial con
preguntas sobre la materia tratada, la correcta alimentacién, la adhesién al
tratamiento, el control de la respiraciéon y las emociones. Para ello, se
dividira a los pacientes en cinco grupos de tres. El grupo que consiga mayor

puntuacion obtendran un premio.
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SESION 3

Promover que los padres/tutores de los

OBJETIVO pacientes comprendan la nueva
situacion de sus familiares y poder dar
el apoyo necesario.

Enfermera
RESPONSABLE Psicéloga
o Descripcién: Debate padres-

ACTIVIDAD 1

pacientes y juegos de confianza.

o Duracién: 1h

o Material: ---

o Objetivo: Entender la enfermedad
para poder ayudar a los nifios a
expresar sus sentimientos y poder
brindarles el apoyo necesario.
Fomentar la importancia de
relaciones familiares afianzadas ante
la enfermedad.

o Responsables: Enfermera y Psicéloga

ACTIVIDAD 2

o Descripcidn: Evaluacién de las
sesiones

o Duracién: 30 min

o Material: Encuesta de satisfaccion
(Anexo 7) y Cuestionario CCVEII-9

o Objetivo: Evaluar las sesiones

o Responsables: Enfermera

LUGAR, HORARIO Y FECHA

Sala de la Confederacién ACCU Aragén.
De 12:00 a 13:30h . Dia 20 julio de
20109.

EVALUACION

Escribir lo aprendido en la actividad 1 y

comentar en grupo.
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5.4 EVALUACION

Cada sesion habra sido evaluada mediante un trivial dinamico para los
pacientes con preguntas relacionadas con la materia impartida en cada
sesidn, siendo una forma sencilla de evaluarles de forma dinamica.

En la Ultima sesidn del programa se entregard una encuesta de satisfaccién
a los padres/tutores y a los pacientes, respectivamente (Anexo 7) con el fin
de evaluar el grado de satisfaccion de ambos respecto al PES, asi como

propuestas de mejora para un futuro.

Para evaluar el programa, el paciente rellenara el Cuestionario CCVEII-9 al
inicio, en la primera sesion, y al final, en la Ultima sesion (Anexo 4), con el
gue se evaluara la calidad de vida de los pacientes con EII. Consta de 9
preguntas con 7 posibles respuestas, puntuadas de manera diferente segin
la percepcion del paciente; siendo 1 la peor percepcién y 7 la mejor. Si al
comparar las encuestas realizadas a principios de Julio y al final de la ultima
sesidon, se observan mejoras, es decir, una puntuacion mayor a la anterior,
denotaria que los resultados obtenidos han sido los esperados. Y por tanto,
los pacientes habrian aprendido a adaptarse correctamente a la

enfermedad.

Sequimiento del programa a los 3 meses:

Con el objetivo de saber si el programa ha incidido en un nuevo y mejor
estilo de vida de acorde a la enfermedad y asi, mejorar la calidad de vida de
los pacientes; se repartiria de nuevo la encuesta realizada en la primera y
ultima sesidon (Anexo 4). Cualquier puntuacién obtenida que sea mayor a la
adquirida en las encuestas realizadas anteriormente implicaria Ia
repercusion del programa en los pacientes y en sus ambitos familiares vy
sociales.

En un futuro, el programa se podria extender a mayor numero de pacientes
colaborando con las diferentes asociaciones de ACCU existentes que se

encuentran repartidas por Aragon y Espafia.
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6. CONCLUSIONES

A través del programa de educacidon para la salud, se ayuda y se
fomenta a aprender estrategias para adaptarse a un estilo de vida de
acuerdo con la enfermedad y asi, poder mantenerla en remision y
mejorar la calidad de vida de los pacientes.

Mediante reuniones pacientes-familiares se consigue establecer
vinculos para poder hablar con confianza sobre la enfermedad y ser
mejor comprendidos.

Realizar el cuestionario CCVEII-9 antes del programa, en la ultima
sesion y tres meses después de acabar el programa, permite evaluar
la eficacia del mismo en el impacto de la enfermedad inflamatoria

intestinal en las vidas de los pacientes.
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8. ANEXOS

Anexo 1

TABLA IV. Sintomas de presentaciéon en ninos con EIL

Sintoma Enfermedad de Crohn  Colitis ulcerosa
Dolor abdominal +++ +++
Diarrea ++ 4+
Sangrado rectal + +++
Pérdida de peso bt +
Fatiga + ++
Aftas S ++
Anorexia ++ +
Artritis + +
Nauseas/vomitos bt +
Fistula o absceso anal ++

Eritema nudoso + +
Hepatopatia kS +
Megacolon téxico +
Fallo del crecimiento +++ +

Fuente: Enfermedad inflamatoria intestinal. Protocolos de

Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pedidtrica SEGHNP-AEP
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Anexo 2

Consigue mas informacion
en:

3 ) B )
B miaventuraconunaeii@gmail.com
Miaventuraconunakll

B2 MiaventuraconunakEll

PROGRAMA DE
EDUCACION
PARA LA SALUD

SESION: "¢ QUE ES UNA EII?"

SESION: "PASEA TU EIl"

SESION: "¢ Y LOS
CUIDADORES QUE?"

*Si quiere participar, debe

CONFIRMAR ASISTENCIA con un

e-mail con sus datos al correo
aportado

y adéntrateen /.

Fuente: Elaboracion propia

iDesde el colectivo de

Enfermeria, se quiere

trabajar para que los
pacientes vivan la

|AN IMATE! enfermedad de la mejor

forma posible!

‘ (UNAEI?

El término Enfermedad Inflamatoria Intestinal
(Ell) engloba un conjunto de enfermedades,
como son la Enfermedad de Crohn (EC) y la
Colitis Ulcerosa (CU), y que se caracterizan por la
inflamacién crénica del aparato digestivo en
distintas zonas del mismo. Debido a una reaccién
anomala del sistema inmunitario.

Afecta a personas de cualquier edad pero
se diagnostica con mayor frecuencia a
Yestden |

#% EDADES PEDIATRICAS
D Cualquier parte del aparato
digestivo. Mas frecuente en ileon

terminal

Principalmente en colén,
originandose Ulceras en él.

Sintomas

Diarrea

* Dolor abdominal y célicos

* Fiebre

* Necesidad urgente de ir al bafio
* Anemia

Su impacto

Ell puede tener efectos graves en la calidad de
vida de las personas, sobre todo los nifios y
adolescentes, que afecta a su desarrollo fisicoy
social

"

- Mayor riesgo de enfermedades cog;.ia@mes

-—
H—H
-—

- Hospitalizaciones recur es —

- Ausencia de colegio
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Anexo 3

iANIMATE A
ENIR A NUESTRA

ERA SESION

FORMATIVA
SOBRE LAS
ENFERMEDADES
INFLAMATORIAS
INTESTINALES

SABADO 8 DE JUNIO
12,30H
ACCU ARAGON,

N 4;;
A&7
PR |
CONSULTE MAS EN: ,
https://www.accuesp.com Yo, . s 8
ﬂ’l% a Museo del Pue
W) i
Plaza sa
a c-mt.l::ls:::: Bruno
ENTRADA GRATUITA PUSUSDy g

Fuente: Elaboracion propia
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Anexo 4

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 Ultimas dos semanas. Por favor, conteste las
preguntas con la méaxima 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 qué frecuencia ha ido de vientre durante las iultimas
semanas?

Mas frecuentemente que nunca.

Extremada frecuencia.

Con mucha frecuencia.

Moderado aumento de la frecuencia de defecacidn.

Ligero aumento de la frecuencia de defecacion.

Aumento minimo de la frecuencia de defecacion.

Normal, sin ninglin aumento de la frecuencia de defecacion.

2.- cCon qué frecuencia le ha causado problemas la sensacién de
fatiga o cansancio y agotamiento durante las ultimas dos
semanas?

\'F".U":"S'J!\’!“

. Siempre.

. Casi siempre.

. Bastantes veces.

. A veces.

. Pocas veces.

. Casi nunca.

. Nunca.

3.- éCuanta energia ha tenido durante las Gltimas dos semanas?

NOUL,WNE

Ninguna energia.

Muy poca energia.

Poca energia.

Cierta energia.

Bastante energia.

Mucha energia.

Rebosante de energia.

4.- éCon qué frecuencia ha tenido que aplazar o anular una cita o
compromiso social a causa de su problema intestinal durante
las altimas dos semanas?

NoO@mhWN R

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.
Casi nunca.
Nunca.

NOMAWNE
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5.- éCon qué frecuencia ha tenido retortijones durante las dos
altimas semanas?

NOUhLWNR

. Siempre.

. Casi nunca.

. Bastantes veces.
. A veces.

. Pocas veces.

. Casi nunca.

. Nunca

6.- éCon qué frecuencia ha tenido malestar general durante las

a
1
2
3
4
5
6
7

Itimas dos semanas?

. Siempre.

. Casi siempre.

. Bastantes veces.
. A veces.

. Pocas veces.

. Casi nunca.

. Nunca.

7.- éCon qué frecuencia ha tenido nauseas o ganas de vomitar
durante las ultimas dos semanas?

NOUL,WNE

8.- En
durante las Gltimas dos semanas?

NOULWNR

. Siempre.

. Casi siempre.

Bastantes veces.

. A veces.

. Pocas veces.

. Casi nunca.

. Nunca.

general, hasta qué punto ha sido un problema tener gases

. Un gran problema.

. Un problema importante.
. Bastante problematico.

. Algo problematico.

. Muy poco problematico.
. Casi ningun problema.

. Ningun problema.

9.- ¢Hasta qué punto ha estado satisfecho, contento o feliz con su
vida personal durante las Gltimas dos semanas?

NOUhL,WNE

. Muy insatisfecho, infeliz.
. Bastante insatisfecho, infeliz.

Algo insatisfecho, descontento.
Algo satisfecho, contento.
Bastante satisfecho, contento.

. Muy satisfecho, feliz.
. Extremadamente satisfecho, no podria ser mas feliz.
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TABLA DE TRASFORMACION DE PUNTUACION PARA EL
CUESTIONARIO REDUCIDO CCVEII-9

DIRECTA FINAL DIRECTA FINAL
(suma de - . (suma de -,
items) (puntuacion) items) (puntuacion)

63 100 33 54.2
62 93.1 32 53.5
61 86.3 31 52.9
60 82.3 30 52.2
59 79.4 29 51.6
58 77.1 28 50.9
57 75.2 27 50.2
56 73.6 26 49.5
55 72.1 25 48.7
>4 70.8 24 48.0
53 69.6 23 47.2
52 68.5 22 46.3
51 67.5 21 45.4
50 66.5 20 44.4
49 65.6 19 43.3
48 64.7 18 42.0
47 63.9 17 40.6
46 63.1 16 38.9
45 62.3 15 36.7
44 61.5 14 34.0
43 60.8 13 30.3
42 60.1 12 25.1
41 59.4 11 18.2
40 58.7 10 8.3
39 58.0 9 0.0
38 57.4

37 56.7

36 56.1

35 55.4

34 54.8

Fuente: Elaboracidn y validacion de un cuestionario reducido a la version
espafola del cuestionario de calidad de vida especifico para la enfermedad

inflamatoria intestinal (Tesis). Elaborada por: Maria José Alcala Escriche.
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Anexo 5

AUTORIZACION DE TUTORES LEGALES

....con D.N.I n°

....................... , autorizo a
nuestro menor hijo(@) ..cccccevievieerieriieve e de .......... Afos de edad, para que
participe como voluntario(a) en la salida al Parque Macanaz de la sesion 2
del Programa de salud: “MEJORA DE CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES
PEDIATRICOS DE 12 A 14 ANOS RECIEN DIAGNOSTICADOS DE
ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL EN ZARAGOZA”, que se
desarrollara el dia 13 de julio de 2019 de 9h a 14h.

Firma del tutor/legal:

Fuente: Elaboracidon propia
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Anexo 6

CLAVES
PARA SEGUIR
DIETA S ANA

TENINEDO UNA
E |

EVITAR
Alimentos con
bra insoluble o

residual

EVITAR MODERAR
Lactosa

RESTRINGIH

Alimentos con
ibra insoluble o
residual

Introducir
tortillas muy
hechas Puré de patatas

gua y aceite de oliy

RESTRINGI
Grasas
industriales

Fruta muy madura

gua y aceite de oliy

DIETA EQUILIBRADA

“ A YAR =
oductos lacteos SALUDABLE

sin lactosa,

Grasas
: _ verdur uy
industriales. cocidas (no

‘ jConocer los alimentos que
crudas)

me ayudan a mantener mi
funcién digestiva normal!

Caldos, ieta pobre er
infusiones, residuos

mantequilla (menos
suave restrictiva)

-

A 7o e 13 Mo o B

Fuente: Elaboracion propia
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Anexo 7

ENCUESTA DE SATISFACCION

Rodee la opcidn que considere en relacion a su agrado con el
Programa en el que ha participado, siendo 1 la mas baja puntuacién y
5 la mas alta:

1. Buen estado de material prestado

1 2 3 4 5

2. Adecuacién y estado del centro donde le han impartido las
sesiones
1 2 3 4 5

3. Cumplimiento de objetivos con lo anunciado anteriormente
1 2 3 4 5

4. Confianza en que la informacién o asesoramiento son correctos
1 2 3 4 5

5. Tiempo dedicado a su atencidén/dudas
1 2 3 4 5

6. Competencia de la(s) persona(s) que le han impartido la sesion
1 2 3 4 5

7. Trato amable y considerado
1 2 3 4 5

8. Interés y voluntad mostrados por la persona que impartié la
sesion
1 2 3 4 5

9. Garantia de intimidad y confidencialidad de sus datos
personales
1 2 3 4 5

10. Ausencia de discriminacién en el trato dispensado
1 2 3 4 5

11. Lenguaje impartida sencilla y facil de comprender para

usted

1 2 3 4 5

12. Informaciéon proporcionada fiable, segura, completa y sin
errores
1 2 3 4 5

13. Resultado final obtenido por usted en la gestién realizada en
este programa

1 2 3 4 5
14. Valoracién de los servicios ofrecidos
1 2 3 4 5

15. ¢Tiene alguna propuesta?

Fuente: Elaboracidon propia



