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1. INTRODUCCIO

1.1 LA MALALTIA DE CROHN

La malaltia de Crohn és una malaltia inflamatoria cronica que, conjuntament amb la
colitis ulcerosa, pertany al grup de les malalties inflamatories intestinals. L’afectacié de
la malaltia de Crohn és multisistemica, normalment es localitza a nivell de ileum distal i
colon, pero les lesions poden afectar a tot el tracte gastrointestinal des de la boca fins a
I'anus. Es caracteritza per lI'aparicié de brots simptomatics recurrents que cursen

després amb periodes de remissié de durada variable.

Les diferencies principals entre les dues malalties inflamatories intestinals sén:

Pot afectar a tot el tub digestiu Afecta només al colon
Distribucid discontinua Distribucié continua
Inflamacié profunda Inflamacié superficial
Complicacions com estenosis/fistules No solen haver-hi estenosis/fistules
Simptoma principal: dolor abdominal Simptoma principal: diarrea

Aquesta malaltia té una major prevalenca entre la poblacié de classe social alta dels
paisos desenvolupats. Només entre un 10-15 % dels casos es diagnostica en edats
avancades per sobre dels 60 anys, quasi la meitat dels pacients diagnosticats debuten
entre els 15-35 anys. Com més edat es tingui en el moment que s’inicia la malaltia, més
comu és que |'afectacié sigui exclusiva a nivell de colon. A més, la prevalenga entre el

sexe femeni és superior a la del sexe masculi independentment del grup d’edat.

L'etiologia de la malaltia és encara desconeguda, pero es coneixen alguns factors

relacionats amb el desenvolupament d’aquesta:

e Factors genétics: Es sap que la heréencia geneética és un factor de risc important

per patir la malaltia de Crohn. Si hi ha antecedents en la familia de pacients de



Crohn és més probable patir la malaltia, tot i aixi, la majoria de pacients no tenen
antecedents familiars preuvis.

e Sistema immunitari: Es un trastorn autoimmunitari ja que les cél-lules del propi

sistema immune del pacient actuen atacant el seu teixit gastrointestinal sa
causant un procés inflamatori tipic. Normalment, aquesta resposta immunitaria
va dirigida contra alguna infeccié bacteriana/virica o fins i tot contra la propia
flora gastrointestinal. Al defensar-se contra els antigens microbiologics es

termina danyant les cel-lules de I'aparell gastrointestinal.
Entre els factors de risc més freqlients, s’inclouen els seglients:

Edat: la majoria de pacients debuten abans dels 30 anys.
Etnia: hi ha una major prevalenca entre la poblacié blanca d’ascendéncia jueva.
Sexe: la prevalenca és major en les dones.

Antecedents familiars.
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Tabaquisme: és un factor de risc tant per el desenvolupament de la malaltia com
de I'’empitjorament d’aquesta.

» Medicaments: AINEs (com I'ibuprofé), alguns antibiotics i anticonceptius orals.

1.2 SIMPTOMES

La simptomatologia sera diversa depenent de la zona del tracte gastrointestinal afectada
de la gravetat de la inflamacié i de I'edat del pacient. Normalment, |'aparicié del
simptomes te un inici sobtat i insidids, si I'afectacié és a l'ileum és probable que el
periode asimptomatic sigui major que si afecta al colon. Els simptomes més comuns

entre els pacients sén:

e Dolor abdominal amb colics.

e Diarrea cronica en alguns casos dolorosa que pot anar acompanyada de sang.
e Pérdua de pesi manca de gana.

e Astenia o sensacié de cansament.

o Febre.

e Fistules perineals que cursen amb dolor i secrecions a la zona de I'anus.



Hi ha altre simptomatologia d’afectacid sistemica que es pot presentar en alguns casos,

sobretot si hi ha afectacid al colon, sén les seglients:

e Inflamacié de la pell i Ulceres cutanies.

e Inflamacio ocular.

e Ulceres o aftes bucals.

e Inflamacid i dolor articular.

e Inflamacid del fetge o dels conductes biliars.

e Calculs renals i biliars.

Es molt probable que sorgeixen complicacions greus en els pacients amb Crohn a mesura
gue evoluciona la malaltia. Gairebé la meitat dels pacients desenvoluparen una alteracié
gastrointestinal greu durant els primers 20 anys des de I'inici de la malaltia com poden
ser: estenosis, inflamacid i aparicié d’abscessos a la zona de I'abdomen, fistules,
perforacions intestinals i Ulceres gastriques o del duodé. La majoria de pacients que

presentin aquestes manifestacions necessitaran cirurgia.

Aquestes complicacions gastrointestinals juntament a simptomes com la diarrea i el
dolor abdominal, poden dificultar la digestié dels aliments i I'absorcié dels nutrients
donant lloc a un sindrome de malabsorcid. El déficit de ferro o de la vitamina B12 pot
donar lloc a I'aparicié d’anémies com la ferropénica o megaloblastica. També s’ha de
destacar, que els pacients de Crohn tenen una major probabilitat de desenvolupar un
cancer de colon, per aixd és recomanable realitzar colonoscopies amb més freqliencia.

Per ultim, destacar el major risc de tromboembolisme vends entre aquests pacients.
Segons la gravetat, la malaltia de Crohn es pot classificar en tres graus:

1. Lleu: quan els pacients no requereixen hospitalitzacid i toleren aliments solids i
liquids. Sense signes de deshidratacid, dolor abdominal i obstruccid intestinal o
amb una pérdua de pes inferior al 10%.

2. Moderada: pacients per els quals el tractament indicat per la forma més lleu no
respon correctament, pérdua de pes superior al 10%, dolor abdominal i vomits

intermitents. Sense obstruccio intestinal.



3.

Greu: La proteina C reactiva surt molt elevada en les analitiques de sang. Perdua
de pes considerable, obstruccié intestinal, abscessos abdominals i més

simptomes persistents que no desapareixen amb el tractament.

1.3 DIAGNOSTIC

Hi ha diversos metodes per a diagnosticar la malaltia de Crohn. Les manifestacions

cliniques que més fan sospitar durant una exploracié fisica o realitzacié de proves de

laboratori son: diarrea persistent durant més de quatre setmanes, perdua de pes no

relacionada amb els habits alimentaris del pacient, dolor abdominal i signes d’inflamacié

com poden ser uns valors elevats de la proteina C reactiva i dels leucocits en mostres de

sang, elevacid de la calprotectina en les femtes o augment de la velocitat de

sedimentacio dels eritrocits.

Normalment, el diagnostic definitiu es realitza després de realitzar varies proves

mediques, que son les seglients:

>

>

Anamnesis: |'entrevista ha d’incloure preséncia d’infeccions gastrointestinals,
tractaments amb AINEs o antibiotics i caracteristiques dels habits intestinals
(freqiiéncia, consistencia de les femtes, preséncia de sang).

Exploracid fisica: exploracié de I'abdomen i zona perineal, realitzar tractes

rectals, calcular IMC, inspeccié de pell i mucoses, inflamacié d’articulacions.

Analisis de sang o femtes: per trobar marcadors d’inflamacié i estudiar la

preséncia de microorganismes en aguestes mostres que podrien ser la causa dels
processos infecciosos. També la disminucié de I’albimina circulant o la vitamina
B12 pot ser deguda a la malabsorcioé.

Colonoscopia: Permet al metge visualitzar I'interior del colon i la part final de
I'fleum per a poder observar signes de processos inflamatoris intestinals o altres
manifestacions com Ulceres, fistules, etc. La preséncia de granulomes ajuden a
confirmar el diagnostic dels pacients amb Crohn. A més, amb aquest metode es
poden obtenir mostres de teixit per a realitzar les biopsies.

Tecnigues d’imatge: es poden realitzar radiografies d’abdomen si es sospita de

casos greus per a observar perforacions o obstruccions intestinals. Les técniques



d’imatge amb major valor diagnostic sén la RMN (ressonancia magnetica
nuclear) i el TAC (tomografia axial computeritzada).

» Capsula endoscopica: el pacient es pren una capsula amb una camera al seu

interior. Es van prenent imatges de I'estdmac i I'intesti que queden registrades a
una computadora per a poder observar signes d’inflamacié. La capsula

s’expulsara per les femtes.

1.4 NUTRICIO DELS PACIENTS AMB MALALTIA DE CROHN

No hi ha cap dieta que eviti I'aparicié de nous brots de la malaltia, pero hi ha una serie

de consells nutricionals que poden ajudar a fer un bon control d’aquesta:

e Evitar els aliments rics en fibra per a disminuir la sensacié de distensid i els gasos.
En alguns pacients en canvi pot ajudar a reduir I'estrenyiment, sobretot si es
localitza a la zona del recte.

e Evitar aliments rics en grasses saturades.

e Evitar aliments que siguin rics en lactosa.

e Beure molta quantitat d’aigua repartida durant tot el dia.

e Fer apats curts distribuits als llarg del dia.

e Evitar els aliments que el pacient sap que li provoquen simptomatologia.

e Evitar aliments picants i que produeixen flatuléncies.

En casos més greus, el metge pot recomanar una dieta especial administrada a través
de la boca (nutricié enteral) o la injeccid6 de nutrients per via intravenosa (nutricio
parenteral). Aquests dos tipus de nutricio permeten descansar a l'intesti del pacient
reduint aixi la inflamacid, es solen utilitzar els dies previs a una intervencié quirudrgica o

quan el tractament farmacologic no esta funcionant.

1.5 TRACTAMENT FARMACOLOGIC DE LA MALALTIA DE CROHN

La malaltia de Crohn és una malaltia cronica de la qual no existeix actualment cap
tractament que permeti la seva remissio completa. L'objectiu del tractament
farmacologic en els pacients de Crohn és reduir la simptomatologia propia de la malaltia

i garantir una bona qualitat de vida als pacients durant tota la seva vida.



Hi ha diferents grups terapéutics empleats en el tractament de la malaltia de Crohn:

a)

b)

d)

Medicaments antiinflamatoris: essencials per controlar els processos
inflamatoris.

Corticoesteroides: s’utilitzen en les formes moderades-greus de la malaltia

durant els brots aguts, es poden administrar per via oral o intravenosa. No sén
la primera opcid terapeutica, només sén usats quan no es respon a altres
tractaments. A més del seu efecte antiinflamatori, també tenen efecte
immunosupressor. Els més usats sén la prednisona i la budesonida, es
recomanable un tractament de curta durada a dosis decreixents per evitar
I'aparicié d’efectes adversos importants com pérdua de massa O0ssia,
hiperglucemia i risc d’infeccions, entre d’altres.

5-aminosalicilats: EI més usat el la sulfasalazina administrada per via oral.

S’utilitzen només quan apareixen els brots aguts en casos més lleus de la
malaltia, perd actualment estan més en desus per els seus possibles efectes
adversos. S’han de prendre conjuntament amb els aliments i beure molta aigua
durant el tractament.

Medicaments immunosupressors: redueixen la resposta immunitaria que causa
la inflamacié.

Azatioprina/Mercaptopurina: son els immunosupressors més usats en el

tractament de les malalties inflamatories intestinals. Com a efecte advers
principal esta el major risc d’infeccions a causa de la immunosupressio.
Metotrexat: Es unimmunosupressor de segona opcid, requereix d’un seguiment
exhaustiu del pacient per els possibles efectes adversos.

Medicaments biologics: Son medicaments dirigits contra les proteines
produides per el sistema immunitari. SOn molt eficaces per a aconseguir la
remissio de la simptomatologia, pero també tenen efectes adversos importants
com el major risc d’infeccié. S’administren per via parenteral quan no hi ha una
resposta efica¢ als altres tractaments. Alguns exemples d’aquests anticossos
monoclonals sén: adalimumab, infliximab, natalizumab, ustekinumab.

Altres medicaments: per a disminuir altre tipus de simptomatologia diferent.



e Antibiotics: Permeten disminuir la supuracié de les fistules i els abscessos dels
pacients de Crohn. Els més usats sén el ciprofloxacino i el metronidazol.

e Analgésics: Els AINEs com l'ibuprofée o el naproxé estan contraindicats, es
recomana el paracetamol o el acetaminofén per al dolor lleu i el tramadol si el
dolor és més fort.

e Antidiarreics: La loperamida esta indicada per el tractament de la diarrea aguda,
s’ha de prendre durant periodes de temps curts perqué hi ha risc de
desenvolupar megacolon.

e \Vitamines i suplements: ferro en casos d’anémia, calci i vitamina D per al

manteniment de la massa Ossia i vitamina Baa.

1.6 CIRURGIA

Quan les recomanacions dietétiques o el tractament farmacologic no sén suficients per
a controlar la malaltia, el metge pot optar per algun procediment quirdrgic. Durant
I’evolucié de la malaltia, la majoria dels pacients de Crohn acostumen a ser intervinguts
quirargicament algun cop a la seva vida. En cap cas la cirurgia permetra la remissio de
I’afeccid, perd permetre controlar les complicacions més greus d’aquesta. Hi ha tres

tipus de procediments quirurgics principals:

1. Reseccio del intesti prim: consisteix en extirpar una part del intesti prim quan hi
ha obstruccio intestinal o alguna complicacié greu en alguna porcié de l'intesti
prim.

2. Colectomia: s’extirpa una porcido del intesti gros, el colon, en cassos de
obstruccio intestinal o altres complicacions. Es retira el colon i el recte queda unit
a I'illeum, per tant es podra continuar eliminant materia fecal per I’orifici anal.

3. Proctocolectomia: quan el recte esta afectat també juntament amb el colon i
s’ha d’extirpar. En aquest cas sera necessari practicar una ileostomia que és un
tipus d’apertura de 'abdomen per la qual s’exterioritza I'’extrem de l'ileum que

guedara unit a la pell de la zona abdominal.

Aquesta apertura artificial rep el nom d’estoma, i permet I'eliminacié de les femtes i la
orina del cos després del procediment quirdrgic. La bossa d’ostomia es connecta a

I’estoma per a recollir les deposicions liquides i solides del pacient. S’ha d’anar buidant

8



continuament a mesura que s’'omple, els pacients de Crohn amb estoma sén incapagos
de controlar les seves deposicions per aixo hauran de portar sempre amb ells la seva

bossa d’ostomia.

1.7 TRANSPLANTAMENT AUTOLEG DE CEL-LULES MARE

Quan el pacient no respon al tractament farmacologic ni a la cirurgia es duu a terme el
transplantament autogenic de cél-lules mare. Aquesta tecnica consisteix en realitzar un
transplantament de medul-la 0ssia procedent del mateix pacient per restablir el seu
sistema immunologic. El procés té una durada aproximada de dos mesos i consta de 6

fases:

1. Primera quimioterapia: Ciclofosfamida + G-CSF. L'objectiu d’aquesta primera
fase és induir una leucopénia al pacient mitjangant I’Us de la quimioterapia.

2. Migracié6 de cellules mare a la sang. Com a conseqliencia de Ia
immunosupressid, I'organisme allibera cél-lules mare de la medul-la ossia a la
sang, que seran utilitzades posteriorment per realitzar el transplantament.

3. Recol-leccié de les cél-lules mare mitjancant aféresis. En aquesta fase es
separen les cél-lules mare procedents de la medul-la ossia dels altres
components de la sang.

4. Criopreservacio de les cel-lules mare. Es realitza la conservacio de les cél-lules
mare en fred fins el moment del transplantament.

5. Segona quimioterapia. En aquesta etapa s’indueix una leucopénia total amb la
finalitat de que el sistema immunitari sigui restablert amb el transplantament de
cél-lules mare.

6. Transplantament autoleg de cél-lules mare. Per mitja d’una transfusié es duu a
terme el transplantament. El sistema immunitari del pacient queda restablert, i
amb aix0 s’aconsegueix aturar o disminuir el procés inflamatori de la malaltia de

Crohn.



1.8 CONSELLS PER A PACIENTS OSTOMITZATS

Un pacient ostomitzat no té perqué modificar la seva dieta habitual, perd hi ha una série

de consells nutricionals que li ajudaran en el seu dia a dia.

>
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>

Realitzar de 4-6 apats al dia en horaris regulars i beure de 1,5-2 litres d’aigua al
dia.

Menjar sense pressa i masticant bé els aliments.

Cuinar els aliments quan sigui possible a la planxa o al forn.

Prendre aliments amb fibra soluble quan el pacient presenti diarrea.

Evitar aliments que provoquen flatuléncies com les faves, els llegums o la coliflor.
Seguir una dieta baixa en fibra i grasses.

Evitar els aliments dificils de digerir com els espinacs, la pastanaga, el blat de
moro o els fruits secs.

Prendre aliments que donen consistencia a les femtes com la patata, I'arros, el
platan o la poma.

Evitar aliments que produeixen males olors com la ceba o el broquil.

A part d’aquests consells nutricionals, també hi ha altres consells o recomanacions sobre

diferents situacions respecte I'estil de vida dels pacients ostomitzats:

Seguir amb la seva vida laboral en la mesura que sigui possible, sobretot si el seu
treball no implica una gran exigencia fisica.

Utilitzar roba comode i ample que no exerceixi pressio sobre I'estoma.

Es pot fer esport sempre i quan no impliqui cap contacte en la zona abdominal.
Es pot viatjar sense cap problema, la bossa en I'avié no es veu afectada per les
pressions. S’han d’assegurar que el cinturd no pressioni I'estoma.

Les bosses d’ostomia actual no es desenganxen amb l'aigua, els pacients es

poden banyar sense problemes a la platja o piscina.
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Per ultim, s’ha de remarcar la figura del pacient expert, que és aquell pacient (en aquest
cas malalt de Crohn) que s’informa el maxim possible sobre la seva patologia, és
responsable a I’hora d’adoptar un estil de vida saludable i és complidor amb el seu
tractament, farmacologic i no farmacologic, facilitant la feina dels professionals
sanitaris. A més, aquests pacients poden compartir les seves experiéncies personals amb
la malaltiaialguns consells Utils amb la resta de pacients de Crohn per ajudar-los a assolir

un estil de vida optim i a normalitzar la seva condicid patologica.
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2. OBJECTIUS

Coneixer la patologia de la malaltia de Crohn.

Formar als farmaceutics amb la malaltia de Crohn perque adquireixin els

coneixements necessaris per saber abordar certes situacions a les farmacies.
Determinar qué pot aportar el farmaceutic pel millor control de la malaltia.
Millorar la qualitat de vida dels pacients.

Aconseguir una bona coordinacié amb altres sanitaris.

3. MATERIAL | METODES : diptic i activitats

Per treballar la Malaltia de Crohn hem utilitzat com a material un diptic informatiu
per als usuaris de la farmacia y com a metodologia diferents activitats on hem
entrevistat diferents professionals sanitaris i una pacient experta. A més hem fet
una xerrada amb pacients i els tutors de les farmacies on hem fet les practiques.
Durant la xerrada vam realitzar un joc i vam passar un video on explicavem que fer

guan arriba a la farmacia un pacient amb aquesta patologia.
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4. ACTIVITATS

4.1. ENTREVISTA A LA TANIT TUBAU, PACIENT DE CROHN

» Explica’ns una mica la teva historia amb la malaltia de Crohn.

La meva historia amb la malaltia de Crohn comenca amb 9 anys. Els simptomes que
tenia aleshores eren péerdua de pes, molta fatiga...a més, diguéssim que tenim pocs
interessos als 9 anys: anar a I'escola, jugar...i jo no tenia ganes ni d’una cosa ni de
I'altra. Entre la pérdua de pes i el mal de panxa, em passava el dia al sofa i no volia
fer res. Vaser llavors quan els meus pares es van preocupar i em van portar al metge.
Em van fer molts tipus de proves i finalment, amb una colonoscopia, van veure que
tenia la malaltia de Crohn i em van ingressar en I'Hospital Sant Joan de Déu de
Barcelona. Alla va comengar una nova etapa de la meva vida. Practicament un o dos
cops I'any tenia ingressos d’'un mes, ja que en el Crohn pediatric es tenen brots de
manera freqlient. Perd quan no estava ingressada tampoc em trobava del tot bé:
vaig estar 1 any sencer amb alimentacioé parenteral domiciliaria...1 any sencer sense
menjar res per boca. En aquell moment no em vaig llencar per la finestra perque si
no va la maquina venia darrera meu (riu). Aixo va ser aixi fins als 18 anys, quan vaig
passar a tenir brots cada 2 o 3 anys aproximadament, pero molt més greus (ingressos
de fins a 6 mesos). Per fer un resum, al principi em solien tractar amb cortisona, pero
va resultar que séc cortico-depenent. Per sort en tots aquests anys han anat sortint
nous tractaments. Entre ells els medicaments biologics, que vaig provar-los tots i no
em van funcionar perque tinc un Crohn molt agressiu. Ara fa 7 anys em van fer un
autotransplantament de cél-lules mare a I’'Hospital Clinic. En aquell temps hi havia
un 20% de probabilitat de mortaldat en aquesta intervencié, que gracies a la
investigacid s’ha aconseguit reduir. En qué consisteix I'autotransplantament de
cel-lules mare? Quan me’l vaig fer constava dels seglients passos: primer t’extreuen
les cel-lules mare, i acte seguit et fan una mena de “reset” amb quimioterapia per
deixar-te a zero les defenses. De fet, estas ingressat a I’area d’oncologia de I'hospital.
Al cap d’uns dies, quan la quimio ha fet el seu efecte, et tornen a posar les cel-lules

mare. Perque tingui éexit la intervencid, les cel-lules mare s’han d’implantar al moll
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de I'os i mica en mica el cos ha d’anar recuperant els nivells de plaquetes i defenses
anteriors. A mi em van donar d’alta a les 5 setmanes, tot i que durant 6 mesos vaig
haver de seguir tot una série de normes, que recorden a les del coronavirus:
mascareta en espais tancats i transport public, higiene i demés. També havia de tenir
cura de cuinar bé el menjar per evitar infeccions. Si que és cert que va ser un
tractament molt invasiu i aquella época va ser molt dura, pero gracies a tot allo estic
sense tractament. Des de llavors, i ara tinc 31 anys, tracto de visibilitzar aquesta
malaltia, ja que hi ha molta gent que es pensa que el Crohn és una mena de
gastroenteritis cronica...tant de bo fos una gastroenteritis cronica! Aqui estem
parlant d’una malaltia autoimmune. | si et troben un tractament, més o menys pots
tirar endavant, pero ja em diras quina gastroenteritis acabes operant-te i portant
una bossa. Per aix0 sempre he volgut a través de xarxes, esdeveniments o events
solidaris per una part donar visibilitat i per una altra recaptar fons per la investigacié.
Donar visibilitat perqué per exemple la gent amb aquesta malaltia sent molt de
pudor alhora de sortir de casa i haver d’estar pendent de si podran anar el lavabo
d’un local o hauran de donar explicacions incomodes per poder entrar-hi. O anar a
un concert i haver d’aixecar-te la samarreta i mostrar la bossa perqueé hi ha una cua
per anar al lavabo i la gent creu que et vols colar...per aixd des de I’Associacié de
Crohn i Colitis Ulcerosa van iniciar el projecte “no puc esperar”, que és una aplicacié
amb la qual pots trobar locals que s’han adherit a la iniciativa en els quals mostrant
una targeta pots usar els seus lavabos sense haver de donar explicacions. Pero
necessitem molta més visibilitat. Evidentment que hi ha dies dolents, en qué
m’enfado i em pregunto perqué m’ha tocat a mi, perd he aprés a portar-ho el millor
possible. Sé que tinc limitacions, tot i que avui dia sembli que esta mal vist dir que
tens limitacions. Per exemple, sé que si vaig més alla de cert punt estaré més
fatigada, em passaré tot el dia al sofa...amb el qué sé de la malaltia i de com respon
el meu cos, tracto també d’organitzar-me amb I'alimentacié, que si bé és cert que
no he de fer una dieta, els aliments amb fibra fan treballar més I'intesti i et fan anar
més al lavabo, per tant he de menjarne poca, al contrari que la resta del mon (riu).
Cada cas de Crohn és un modn, i potser un aliment que a un lisent bé a un altre no...en

definitiva has d’aprendre a escoltar el teu cos i cuidar-te el millor possible.
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M’agrada que posis aquestes notes d’humor al comentar la teva historia, perqué
ets molt jove. Aixo et fa especial en certa manera, perqué no tothom es pren
d’aquesta manera una malaltia tant dura. Passant a les preguntes que t’han
preparat els alumnes, la primera seria: has de prendre alguna medicacio?

Abans del transplantament vaig estar époques amb Infliximab i altres amb
Adalimumab (biologics). De més petita, vaig estar amb cortisona, Imurel

(azatioprina) i Lixacol (mesalazina).

Quins simptomes tenies quan et van detectar la malaltia de Crohn?

Principalment diarrea, fatiga, ganes de no fer res.

Tens alguna limitacio en el teu dia a dia? Et molesta aquesta limitacié?
La que més em molesta és la de cansar-me i ofegar-me tant quan faig una mica
més d’esport del compte. Una limitacido és alhora de menjar fora de casa i

trastocar-se una mica la dieta, haver de patir després anant més al lavabo.

Dius que tens un “salvavides”, un “flotador”. Com t’adaptes a 'ostomia? Que et
passa pel cap quan et plantegen que has de posar-te una bossa?

A mi me la van proposar amb 18 anys. Es cert que era molt jove, perd també feia
6 mesos que portava ingressada a I’hospital i estava molt fotuda. Abans d’aquell
moment, si bé sabia que els pacients amb Crohn podien acabar portant una
bossa, pensava que allo no anava amb mi. Perd quan arribes a cert punt i els
metges t’ho plantegen, no tens gaires alternatives. Aquell mateix estiu vaig
poder anar a Eivissa amb les meves amigues, que és el que tota noia d’aquesta

edat vol fer. Si, amb una bossa, doncs que hi farem, més original (riu).

Cada quant has de buidar la bossa?

Si porto una dieta “d’hospital”, de menjar patata bullida, arrds bullit i
demés...vaig menys vegades. Sobretot a la nit, les persones amb bossa és estrany
que dormim sense despertar-nos i haver de buidar-la...diguéssim que 7 (5 pel dia

i 2 per la nit) els dies que estic més controlada.
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| la bossa cada quant es canvia?

La bossa la canvio cada dia, i la placa dos cops per setmana.

L’ostomia t’ha portat algun inconvenient laboral o social?

La bossa si tu estas comode i la saps portar bé, no té més problemes. Jo no puc
treballar no per la bossa, sind perqueé tinc una discapacitat del 71%: tinc molt poc
intesti -només 3 metres-, i aixd0 comporta problemes d’hidratacioé i nutricié i em

canso de seguida.

Tens alguna limitacio pel que fa a quedar-te embarrada?
Doncs precisament ara mateix m’estic informant d’aixo, perqué és un tema que
m’interessa en un futur proper. Ja m’han dit que seria un embaras d’alt risc,

perque m’han hagut d’obrir la panxa 15 vegades.

Et va costar acceptar que la malaltia de Crohn és per tota la vida?

Com m’ho van dir amb 9 anys tampoc vaig ser molt conscient del que era una
malaltia cronica. Al principi fins i tot em feia il-lusi6 quedar-me a dormir a
I’"hospital (riu). Després, a mida que et fas gran, vas prenent consciencia del que

significa la malaltia.

Has hagut de renunciar a algun somni?

Al comencar a debutar tant jove, tampoc tenia tota la vida planificada. Pero si
gue és cert que per exemple vaig comencar a estudiar Comunicacié Audiovisual
a la UPF i vaig haver de deixar-ho perque cada dos per tres m’ingressaven,
m’havien de posar nutricié parenteral, havia d’anar enganxada a una
maquina...arriba a un punt en qué racionalitzes el que t’esta passant i els teus

somnis canvien.
Pero tot i deixar Comunicacié Audiovisual has escrit dos llibres, veritat?

Si, perque vaig pensar: qué puc fer sense cansar-me tant? | em vaig apuntar a

uns cursos de lectura de I’Ateneu barcelonés. Es cert que la mitja d’edat era de
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70 anys...suposo que era l'edat amb la que jo em sentia comode...alguns tenien

més energia que jo (riu).

» Algun consell als futurs farmaceutics?
Els meus pares van anar quan jo era petita a una farmacia perque tenia otitis i al
mencionar la paraula “Crohn” no els hi van voler vendre més que uns taps. El
meu consell és estar al dia, estar informats sobre la malaltia i sobre els

tractaments, per tal de poder aconsellar-nos el millor possible.

4.2. ENTREVISTA A LA INFERMERA LAURA MARIN

e Quina és la teva feina com a especialista en malalties inflamatories intestinals?
Jo séc una infermera que treballo a Can Ruti i la meva feina es basa en 'educacié
sanitaria de la Malaltia de Chron i Colitis en la seva majoria. La meva labor és ajudar

i informar a tots els pacients amb aquesta patologia a partir d’entrevistes cliniques.

e Com arriben a tu els pacients?

Inicialment, es concreten les primeres visites des de I'especialista, doncs aquest
deriva el pacient a una visita d’educacié sanitaria amb mi o les meves companyes.
D’altra banda, quan sén visites de seguiment les programem nosaltres depenent de
com esta el pacient o el tractament que estigui fent, ja que si esta tractat amb
immunosupressors les visites es programen cada 4-5 mesos, i si es tracten amb
salicilats la visita és un cop a I’any. En el cas que el pacient tingui un brot es concerta

una visita quan abans millor o per visita espontania, és a dir, al moment.

e Quin és el seguiment que els hi feu?

La primera visita és sempre la més llarga. Alla els hi expliguem qué és la malaltia, qué
han de fer amb els brots i els hi preguntem per les seves inquietuds i preocupacions,
alhora que li demanem que ens expliqui que el preocupa. D’altra banda, els fem una
formacid en el tractament, ja que no tots sén tractaments orals i el que volem és que

tinguin una bona adhereéncia, ja sigui tractament subcutani, rectal o oral. A més, ens

17



podem enviar correus electronics per a dubtes en el tractament o per a

simptomatologia que tenen.

e Com tracteu a una persona que li acaben de posar una ostomia?

Normalment tots els pacients que arriben alla tenen una qualitat de vida molt baixa,
i amb la bossa guanyen en qualitat de vida tot i que esteticament sigui una carrega.
Cada pacient pot tenir una causa diferent perd de forma general la bossa no els
suposa un problema doncs acaben amb tots els problemes intestinals. A més, es
busca connexié entre pacients i sempre intentem que els pacients parlin entre ells
per explicar-se les seves experiencies perque no hi ha millor ajuda que algu que ha

passat pel que el pacient esta passant.

e Quins sén els farmacs més habituals en el tractament?

Pel tractament agut d’un brot sempre s’utilitzen les cortisones i derivats. Pel que fa
al tractament cronic hi ha els salicilats, que cada vegada estan menys utilitzats ja que
els tractaments amb immunosupressors i biologics s’utilitzen més a causa d’una
millora en I'efectivitat. El tractament amb salicilats cursa amb menys visites de
control (1 a I'any) mentre que el tractament amb immunosupressors o bioldgics es

programen visites cada 4 o 5 mesos.

e Que podem fer des de la farmacia? Quins son els punts claus?

La principal funcié que s’hauria de fer des de la farmacia és incidir en la primera
dispensacio, ja que és clau per a una bona adheréncia al tractament. El principal
problema de I'adheréencia és la falta d’informacio que té el pacient, i és aqui on recau
la feina transcendent dels farmacéutics, en la primera dispensacié de tractament i

ostomia, i en el canvi de tractament.

e Que és Miss Bowel?
Es una organitzacié que vam crear amb unes companyes que pretén ajudar a tots
aquells malalts de malalties inflamatories intestinals i que portin una ostomia. A part

de tota la informacié que es pot obtenir a partir de Miss Bowel, també hi ha peces
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de roba que s’adapten als requeriments de pacients ostomitzats, des de samarretes

amb I'eslogan “Fuck Chron” fins a banyadors amb butxaques per a la bossa.

4.3. ENTREVISTA AL METGE D’ATENCIO PRIMARIA: DR. MILOZZI

1. Com es diagnostica un pacient amb Crohn?

Pacient amb més de 3 deposicions al dia o diarrea cronica, sén signes d’alarma.
També pérdua de pes, diarrees nocturnes i moc o sang en femtes. Cal fer analitica
per observar I'augment de leucocits i proteines, proves d’imatge per veure el budell

inflamat i fistules. Per ultim fer una biopsia.

2. Els hifeu seguiment o és més habitual derivar al digestoleg?

Quan algu es diagnostica de Crohn es deriva al digestoleg perque analitzi el cas i I’hi
faci el seguiment. En persones amb Crohn més lleu o moderat pot visitar el metge
d’atencié primaria durant un brot, en aquest cas el metge de capgalera pot
augmentar dosis de farmacs per superar el brot, si no cal derivar al digestoleg. Si no

hi ha brots frequients es fan revisions anuals.

3. Estomes: el seu Us és una decisido complicada? Com se I’hi diu al pacient?
Pacients de més de 20 anys amb brots cada poc es poden produir complicacions com
abscessos i megacolon, entre d’altres. Es en aquest cas quan es decideix posar

I’ostomia. Principalment en casos amb afectacid distal.

4. Tens relacido amb les farmacies de la teva zona?
Es membre de la CAMFIC i per tant te relacié i contacte directe amb farmacéutics.
Té teléfon d’assistencia de Coloplast per preguntar, caldria saber si nosaltres com a

farmacéutics també el podem tenir.
5. Creus que és important la tasca dels farmaceutics en aquesta patologia?

Sén pacients que coneixen molt bé la seva malaltia, de fet en molts casos saben més

ells que els metges de capcalera o els farmaceutics. En les farmacies podem ajudar
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a tractar una diarrea lleu amb hidratacio i dieta, pero cal estar alerta en aquests

pacients perque sén més complicats.

6. Farmacs basics?
Corticoesteroides orals o topics, mercaptopurina via rectal. Si no funcionen es dona

immunosupressors o terapia biologica.

7. Tens molts pacients?

Dels 1700 que els hi fa seguiment médic només dos cursen amb |la malaltia de Crohn.

4.4. ENTREVISTA AL VISITADOR MEDIC CARLOS IGUALADOR

o Quin és exactament el farmacamb el que treballes i de que es tracta exactament

la teva feina?

Ustekinumab, és un anticds monoclonal que es dirigeix contra la IgG1. Esta produit
per biotecnologia d’ADN recombinant a partir d’una linia cel-lular de mieloma de
ratolins. Dins de la malaltia de Crohn hi ha diferents tipus de farmacs, els
immunosupressors i corticoesteroides i després trobem els farmacs biologics on
trobem |’Ustekinumab. A part de I'Ustekinumab trobem farmacs anti-TNF (Infliximab
i Adalimumab) i un antiintergrina (Vedolizumab). La meva feina basicament és de
visitador medic. Aporto als metges tota la novetat respecte al farmac, per exemple,
si surt algun estudi que demostra un benefici clinic de I’'Ustekinumab respecte altres
farmacs, la meva feina és informar al metge. En la malaltia de Crohn hi ha un
desequilibri homeostatic perqué la part inflamatoria és més gran que la
antiinflamatoria, mentre que en persones sanes no es troba aquest desequilibri. Els
Ustekinumab d’una banda s’uneix a les cel-lules T naive perque no es diferenciin en
Thl. D’altra banda les cel-lules Th17 també es troben inhibides per I'Ustekinumab
de manera que no es formen interleucines. No només actua bloquejant la resposta
proinflamatoria sind que accentuant la antiinflamatoria, d’aquesta manera
aconseguim restablir I’equilibri homeostatic. Aquest farmac també serveix per la

psoriasis, artritis psoriasica, malaltia de Crohn i colitis ulcerosa.
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o Si aquests farmacs s’utilitzen en fases més avancades de la malaltia és perque

tenen efectes secundaris que els glucocorticoides i immunosupressors?

Realment no és per aixo, sind s’administra com a ultimes opcions perqué sén forca
més cars. Per tant, s’utilitza en pacients que no toleren els corticoides o

immunosupressors.
o Quins serien els efectes secundaris d’aquestsfarmacs biologics?

Pot ser que hi hagi risc de patir psoriasis o bé tenir risc de tenir una infeccié

oportunista.

o Per quines raons es decideix administrar un farmac biolodgic, per exemple

antiTNF, o bé un altre com pot ser I'Ustekinumab?

S’utilitzen unes guies terapéutiques per saber quin administrar. Els metges tenen
més practica clinica amb els anti-TNF i alhora son els més economics, per tant
acostumen a optar per aquests farmacs. No obstant aix0, aquests anti-TNF tenen

contraindicacions i en aquests casos s’utilitzen Ustekinumab i Vedolizumab.
o Tenen algunes contraindicacions a nivell vascular?

Els casos reportats de problemes vasculars en els estudis clinics de I’'Ustekinumab
van ser molt pocs. De totes maneres s’analitza rigorosament el pacient i s’opta per

la millor opcio tenint en compte les possibles contraindicacions.
o Es pot quedar embarassada mentre s’esta en tractament amb aquests farmacs?

Actualment amb tots els farmacs bioldgics pel tractament de la malaltia de Crohn
pots quedar-te embarassada. No obstant aix0, no sén com Aspirines i realment es
considera que a partir de I'dltim trimestre se suspengui el tractament. Se sap que
travessa la BHE perd no s’han reportat deformacions fins ara. De totes maneres, s’ha
de valorar sempre el benefici risc, perque fins i tot la propia pacient pot demanar al

metge no suspendre la medicacié perque sap que pot ser pitjor.
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o Cal ajust de dosi i monitoritzacio?

Es fan ajust de dosis quan es veu alguna resposta terapéutica. Per exemple,
normalment es comenca amb una pauta d’induccié que es comenca amb injeccions
intravenoses i després d’un cert temps segueix amb injeccions subcutanies. En
aquest punt es valora la qualitat de vida del pacient i si es veu que el pacient esta en
resposta es considera que esta en reemissio i és aqui on el metge decideix la pauta

concreta. S’ha de controlar molt al pacient.

o Es cert que quan una dona amb Crohn esta embarassada, té més risc de patir

Crohn?

Quan es tracta el Crohn amb farmacs biologics normalment és perqueé el pacient ja
ha tingut molts brots. El problema és basicament que aquesta dona embarassada ha
tingut sense tractament, llavors per aixo podria tenir més risci no tant per I'embaras.

Normalment després del part es reinicialitza el tractament.

o Desde quevacomencar la pandémia hi ha un servei de entrega de medicaments

hospitalaris, que et sembla aquesta iniciativa?

Em sembla molt bé, perquée no tots els hospitals poden donar aquests medicaments
perquée requereixen condicions especials. Per exemple, I’hospital de Sant Pau rep
pacients de Berga i d’altres llocs que es troben forca lluny, llavors anar a I’hospital

dos cops al mes per agafar la medicacié pot resultar pesat.
o Que creus que podriem fer els farmaceutics per ajudar als pacients amb Crohn?

Els malalts de Crohn ja disposen de metges i especialistes que coneixen la malaltia a
la perfeccid, per tant, el paper del farmacéutic ho enfocaria més cap a una ajuda
psicologica al pacient. Molts cops sén pacients que demanen una atencié per part
vostre i crec que aquest seria el paper més important del farmacéutic en malalts de
Crohn. El farmacéutic també pot animar al pacient a seguir el correcte compliment
del tractament i conscienciar al pacient de la malaltia i de la sort que té de disposar
d’un tractament que resulta inaccessible per a molts. A més hi ha molta gent jove
diagnosticada de Crohn i, fins i tot, ostomitzada. Hi ha una franja d’edat dels 8-30

anys i passats els 60 anys de pics de diagnostics de Crohn.
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5. CONCLUSIONS

La malaltia de Crohn és suficientment complexa com per qué el farmaceutic necessiti
esta ben format, de I'entrevista amb la pacient Tanit Tubau, podem veure que no
sempre els farmaceutics coneixem tot el que representa aquesta patologia.

Es necessaria la intervencié d'agents externs com son els laboratoris especialitzats
en aquesta patologia ja que permeten tenir el material necessari per formar al
farmaceutic. Mitjancant Coloplast hem obtingut coneixements nous que ens poden
ser de molta utilitat en el dia a dia de la farmacia.

La tasca del farmaceutic hem comprovat que potser de molta utilitat per fer un bon
seguiment dels pacients en Crohn, per |la nostra proximitat i més en aquests
monents de pandémia.

Per finalitzar volem destacar la coordinacié entre els diferents sanitaris

(infermera, metge, farmaceutic, visitador metge, fisioterapeuta,psicoleg) clau per

bona evolucié d’aquesta malaltia.
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Bossa oberta
INFORMACIO o LLOC VISIBLE, DE FACIL d'una peca
AL PACIENT ACCEs
o EVITAR PROMINENCIES US HABITUAL O PELL DELICADA, DERMATITIS

OSSIES, CICATRIUS

e QUE ES UN ESTOMA?
o ON QUEDARA SITUAT? W

e QUE SURT A TRAVES DE
LESTOMA? ' ‘ | Bossa oberta de dues o tres peces




PPT ASSOCIACIO PACIENTS

% UNIVERSITAT o
i+ BARCELONA

Associacio de pacients

i Ciencies de ’Alimentacié

| amb Malaltia de Crohn

Treball Ciutadania

o Practiques tutelades
o BCN Nord i Maresme
o Curs 2020-2021

o Professora: Montse Iracheta Judit Arté, Ana Claver, Laia Delgado, Leila Driouech

Mohamed Elkosmy,\Xcvier Gurri, Cristian Jiménez, Adam
o Coordinadora: Marian March Kandy, Noel Mesa, Angel Rodriguez, Paula Torrecillas, Irene
Veigas, Laura Vidal
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EQUIP DEL TREBALL

% UNIVERSITATos
it BARCELONA

Facultat de Farmacia
i Ciéncies de P’Alimentaci6

al

Montse Iracheta Marian March

Ana Claver Giomara Cuentas

Laia Delgado Leila Driouec!

'

Mohamed Xavier Gurri Cristian Jimenez ~ Adam Kandy

Angel Rodriguez
EIKasg\y

Noel Mesa

PRACTIQUES TUTELADES BCN Nord i Maresme
Curs 20/21

Paula Torrecillas Irene Veigas Laura Vidal Ranya Yaaoubi
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