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Resum

La miastenia gravis és una malaltia neuromuscular, autoimmune i cronica, que es
manifesta amb fatiga i feblesa muscular en graus variables en els musculs esquelétics
voluntaris, aquestes augmenten amb ['activitat i disminueixen amb el repos. La
simptomatologia varia segons en quins masculs aparegui; en els casos més greus, pot
suposar gran incapacitat per a realitzar les activitats de la vida diaria i provocar el
compromis vital, tot i que es déna en un percentatge reduit dels pacients. El diagnostic
preco¢ suposa un augment de la qualitat de vida, encara que acostuma a ser dificil i
tarda, ja que és una malaltia poc freqlent i poc coneguda. El tractament amb
anticolinesterasics i corticoides provoca molts efectes secundaris. Per aixo es vol fer
visualitzar la importancia de realitzar una valoracié i educacié nutricional als pacients,
atés que es poden donar molts canvis en el curs de la malaltia, es poden prevenir les
complicacions de simptomes com la disfagia, la pérdua de massa muscular i de
patologies croniques associades. Per tots aquests fets, es proposa el disseny
d'intervencié nutricional a través de la modificacio dels habits alimentaris dels pacients,
per coneixer els factors de risc en les complicacions dels pacients, determinar les
seves necessitats i donar a conéixer la importancia de I'educacié nutricional en la

miasténia i explorar una possible implementacio en el futur.
Paraules clau

Disseny d’intervencié, miasténia gravis, alimentacio, nutricid, educacié nutricional,

valoracié nutricional.



Abstract

Myasthenia gravis is a neuromuscular, autoimmune and chronic disease, which
manifests itself with fatigue and muscle weakness to varying degrees in the voluntary
skeletal muscles, these increase with activity and decrease with rest. Symptomatology
varies depending on which muscles are being affected; in the most severe cases, it can
be a major inability to perform many simple daily activities causing vital compromise,
although small percentage of patients experience it. Early diagnosis leads to an
increase in quality of life, however because it's a rare disease it's often difficult to
diagnose. The standard treatment is with anticholinesterases and corticosteroids but
these cause many side effects and for this reason we want to emphasize the
importance of carrying out a nutritional assessment and educate patients on how this
can help. A complete nutritional assessment will determine which eating habits will
support the patient’s needs and can prevent some complications of some of the typical
symptoms such as dysphagia and loss of muscle mass. In order to implement a
nutritional intervention as part of the treatment for patients suffering from myasthenia,
it's important that we raise awareness of the benefits and the improved quality of life
that occur as a result.

Keywords

Intervention design, myasthenia gravis, feeding, nutrition, nutritional education,

nutritional assessment.



1. Introduccio

La miasténia gravis és una malaltia neuromuscular autoimmune i cronica, que es
produeix per un blogueig entre la transmissié de I'impuls nerviés entre el nervi i el
muscul. Es manifesta amb fatiga i feblesa muscular en graus variables en els musculs
esquelétics estriats o voluntaris, que sén els relacionats amb la respiracio i les parts
mobils del cos. La fatiga i la feblesa augmenten en els moments d'activitat i

disminueixen totalment o parcialment amb el repos (1,2).

Es una patologia poc freqiient, a Espanya afecta unes 15.000 persones i cada any es
diagnostiquen uns 700 nous casos. Afecta tant a homes com a dones, a qualsevol
edat, encara que en pacients menors de 40 anys és més frequent en dones, mentre
gque en majors de 60 anys és més frequent en homes. La seva incidéncia varia de 0,5
a 2,8 per 100.000 habitants a tot el mon, sent Catalunya una de les zones amb més

incidéncia per la seva taxa de poblacié envellida (2,3,4).

En un estudi fet a Osona l'any 2013, conclou que la prevalenca de miasténia a la
comarca és de 3,3 per 100.000 habitants I'any, mentre que a Europa és de 3,54. La
rad per sexe, dones/homes, és d'1,3. De manera global, el grup de més de 65 anys
representa el 62,75% dels casos (el 81,82% dels homes i el 48,28% de les dones
tenen 65 o més anys). La prevalenca més gran en dones és en el grup de menys de
65 anys (51,72%); per sobre d'aquesta edat, augmenta la prevalenca en tots dos

sexes, amb un predomini en homes, més manifest en el grup de més de 85 anys (4).

En un estudi realitzat a Espanya el 2019 amb més de 1.000 pacients, s'ha vist que el
45% dels pacients inicien la malaltia després dels 65 anys, el 20% entre els 50 i els 65
anys, i el 35% de casos comencen abans dels 50 anys (5). Aquests resultats s6n una
nova alerta per a evitar l'infradiagnostic de la miasténia en la gent gran, ja que aquests

aconsegueixen un bon pronostic quan es diagnostica i es tracta adequadament (4,5).

La patogénia autoimmune de la miasténia esta intervinguda per immunitat humoral, és
a dir, per un conjunt de processos immunitaris relacionats amb la preséncia
d'anticossos produits principalment pels limfocits B; on la majoria de les vegades
aquests anticossos bloquegen, alteren o destrueixen els receptors nincotinics
d'acetilcolina postsinaptics de la unié neuromuscular, la qual cosa impedeix que el
muscul es contregui i causa la debilitat muscular i la fatiga. Immunologicament, el 80%

dels malalts tenen anticossos contra el receptor d'acetilcolina (AChR) (2,3,6).



A més, pot afectar els anticossos contra altres proteines, com la proteina MuSK
(quinasa especifica del muscul), la LRP4 (lipoproteina de baixa densitat relacionada
amb el receptor de proteina 4) i la cortactin (proteina que promou l'agrupament
d'AChR), que també poden influir en la transmissié de la unié neuromuscular; al voltant

d'un 10-15% dels pacients tenen anticossos contra MuSK, LRP4 o cortactin (2,3,6).

D'altra banda, frequentment afecta el tim, on un 70% dels casos presenta hiperplasia
timica, cosa que suggereix I'existéncia d’antigens compartits per les cél-lules del tim i
els receptors d’acetilcolina. Un 10% dels pacients presenta un timoma, generalment
benigne, que afecta els homes en un 60% de casos. La miasténia no s'hereta
directament, no obstant aix0, la predisposici6 genética per a tenir malalties
autoimmunes pot ser hereditaria (1,2,3,6).

Tot i que pot afectar qualsevol muscul del cos, els més frequents sén els musculs
oculars (diplopia i ptosi), els bulbars (disartria, disfagia, dispnea), els cervicals i els de
les extremitats (feblesa al coll, dits, mans, bracos i cames). La debilitat als masculs
oculars apareix fins al 90% dels pacients de manera asimétrica i canviant, i entre el 15
i el 20% té almenys una crisi miasténica, és una emergéncia médica que requereix
ingrés hospitalari; es déna quan els musculs que controlen la respiracié s'afebleixen,
pot produir dispnea i insuficiéncia respiratoria aguda, i pot requerir intubacioé traqueal i
ventilacié assistida. Es pot desencadenar per una infecci6, estrés emocional, una

cirurgia o una reacci6 adversa a un medicament (1,3,7).
El diagnostic a Espanya es basa en diverses proves seguint l'ordre seguent:

Les manifestacions cliniqgues de fatiga o debilitat muscular i I'examen_neuroldgic de

repeticié de moviments per demostrar la presencia de la debilitat amb la fatiga (3,7).

La prova amb farmacs anticolinesterasics amb la finalitat de demostrar una millora de

la debilitat muscular transitoria en dur a terme el Test d'edrofoni (Tensilon®), on en
algunes ocasions la prova és falsament negativa i, en casos excepcionals, falsament
positiva. A vegades la seva practica pot produir bradicardia, nausees, dolors
abdominals i vomits (3,6,7,8). O el Test de la piridostigmina (Mestinon®), que s'utilitza

cada vegada més en comptes del Tensilon (3,7).

L'evidéncia electrofisioldgica d’'un defecte de transmissié neuromuscular amb

I'estimulacié nerviosa repetitiva, la prova té una sensibilitat del 80%, pot ser negativa
qguan la malaltia es limita a la musculatura ocular (3,6,7,8). O bé, I'electromiografia de

fibra aillada, on en la miasténia es pot detectar un augment de la fluctuacio (jitter) o



interval interpotencial entre fibres musculars que pertanyen a una mateixa unitat
motora (sensibilitat del 82%) (3,6,7,8).

L'estudi _d'anticossos, és la prova realment especifica de la miasténia greu. On

s'analitzen els anticossos contra el receptor d’acetilcolina (AChR), ja que sbn presents
en un 85% dels pacients amb miasténia generalitzada i en un 50% dels pacients amb
miasténia ocular, tot i que no es prediu la gravetat (3,6,7,8). També els anticossos
contra la proteina quinasa especifica del mascul (MuSK), atés que esta present fins en
un 35-50% dels pacients amb miastenia generalitzada i en un 15% dels pacients amb
miasténia generalitzada en els quals no es demostra la presencia d’AChR. Hi ha una
correlacié positiva entre els titols de I'anticos i la gravetat de la clinica, on els pacients
afectes d’'una miastenia MuSK positiva tendeixen a presentar simptomes bulbars de
forma predominant, amb una severitat elevada i amb una alta frequencia de crisis
respiratories. Si els resultats dels anticossos anti-AChR i anti-MuSK sén negatius, es
pot realitzar I'estudi dels anticossos anti-LRP4 o els anticossos anti-Cortactin (3,7).

Les proves complementaries comprenen l'estudi d'imatge toracic per descartar la

presencia d'un timoma mitjancant un TAC o0 una ressonancia magnetica i I'analisi
d'anticossos per a detectar malalties associades com els anticossos antiperoxidasa
tiroidal o antitiroglobulina per [I'hipertiroidisme o [I'hipotiroidisme i els anticossos
antimucosa gastrica pel vitiligen, el lupus, lartritis reumatoide o 'anémia perniciosa
(3,6,7,8).

No obstant aixo, entre el 6 i el 12% dels pacients amb miasténia, cap d'aguests
anticossos esta present, se'ls anomena variant seronegativa i en aquests pacients el
diagnostic s'aconsegueix gracies a la clinica juntament amb les proves
electrofisiologiques; aquests s6n més propensos a presentar la malaltia purament

ocular i respondre millor al tractament (3,7,8).

El tractament a Espanya es basa en dos aspectes terapéutics, el tractament
simptomatic, amb farmacs anticolinesterasics, i el tractament especific de la malaltia, a
través de la timectomia, corticoides o immunosupressors. La plasmaferesi o el
tractament amb immunoglobulines endovenoses sbén técniques terapeutiques per a

situacions transitories, generalment greus (3,7,8).

Els agents anticolinesterasics s'utilitzen sempre per la seva gran efectivitat i toxicitat

escassa, son molt Utils per a controlar simptomes, perd administrats sols, Unicament
aconsegueixen remissions en les formes poc greus i en les formes oculars, perd no

actuen sobre la malaltia en si. A més, no existeix una dosi fixa, per la qual cosa la dosi



ha de ser individualitzada per a aconseguir un alleujament simptomatic enfront de
I'aparicié d'efectes secundaris. Els més emprats son la neostigmina o el bromur de
piridostigmina. La majoria dels pacients poden estabilitzar-se amb la dosi adequada i
entre el 15 i el 20% pot presentar una remissio espontania. Els seus efectes adversos

son diarrea, vomits, incontinencia urinaria i salivacio excessiva (3,7,8).

La necessitat de timectomia queda subjecta a I'aparicié del timoma, on es necessita
tractament quirargic. En la resta de pacients és la segona mesura que s’ha de prendre
en els individus entre 14 i 60 anys abans d’emprar corticoides o immunosupressors, ja
que la timectomia proporciona una millora clinica en un 70% de malalts, tot i que no

sembla indicada en les formes oculars pures, en adolescents o en ancians (3,7,8).

Quan l'evoluci6 amb anticolinesterasics i timectomia no és correcta, o es tracta de
pacients majors de 60 anys no sotmesos a timectomia i tractats només amb
anticolinesterasics que no evolucionen bé, cal fer tractament immunosupressor,

inicialment amb corticoides (3,7,8).

L'administracié de corticoides s'associa a efectes secundaris de curt i llarg termini. Els
efectes a curt termini més freqlients sén: hiperglicémia, hipertensié, risc de glaucoma,
retencié de liquids, augment de pes, arrodoniment facial, nerviosisme, ansietat i
insomni. En els efectes a llarg termini destaca l'osteoporosi, la necrosi avascular del
cap del femur, les cataractes, les hemorragies gastrointestinals, les perforacions
gastriques i la miopatia corticoide. Per aix0, cal prevenir I'osteoporosi amb suplements
de calci, vitamina D i bifosfonats i també es poden donar protectors gastrics per evitar
complicacions gastrointestinals. D'altra banda, fins al 85% dels pacients responen al
tractament en els 3 primers mesos. El corticoide utilitzat amb més frequencia és la
prednisona per via oral, excepte en aquells pacients que no responen o no toleren els

corticoides, se'ls suggereix I'is de farmacs estalviadors com l'azatioprina (3,7,8).

Una petita proporcié de pacients son resistents als farmacs esmentats o estan limitats
pels seus efectes toxics, en aquests casos pot ser beneficios I'Gs d'altres
immunosupressors com la ciclosporina, el micofenolat, el tacrolimus o el rituximab, tot i

gue tenen efectes secundaris majors i més greus que els farmacs anteriors (3,8).

Per ultim, el tractament immunomodulador amb immunoglobulines endovenoses o la
plasmaféresi, només es planteja en situacions critiques com un empitjorament clinic o

una crisi miastenica, i per la preparacié quirdrgica de la timectomia (3,8).

Per tant, I'eleccio del tractament s'ha de fer en funcié del balang entre els simptomes i

els potencials efectes secundaris dels medicaments. Per aixd0 és important que el
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pacient i el metge coneguin bé el temps necessari perqué comenci l'efecte, els efectes

secundaris més habituals i el grau de millora que es pot esperar (3,7,8).

A més, també s'ha de tenir en compte que hi ha diversos factors relacionats amb
exacerbacions cliniques de la malaltia com sén les infeccions, determinats farmacs,
l'abandonament del tractament immunosupressor, l'estrés emocional, la cirurgia, les
temperatures extremes, les vacunes i [I'hipotiroidisme. Per aix0, cal consultar a

I'especialista abans de prendre qualsevol farmac o I'administracié de vacunes (3,7,9).

Tanmateix, donada la complexitat de la malaltia, hi ha situacions que cal tenir en
compte i consultar amb I'especialista com les diarrees persistents (poden implicar la
pérdua de liquids i minerals), la menstruacié (els simptomes poden oscil-lar durant el
cicle) o lI'embaras i el part, on és important una bona planificaci, ja que hi ha
medicaments del tractament que estan contraindicats en I'embaras, a més, pot produir-
se el pas d'anticossos a través de la placenta produint al nounat una miasténia
neonatal, que és transitoria, on el bebé pot afeblir-se temporalment i requerir
medicaments algunes setmanes després del naixement, perd en general no

presentara el trastorn i la lactancia sota supervisio médica és segura (3,7,9).

El seu pronodstic ha millorat molt els darrers anys i s'ha reduit considerablement la
taxa de mortalitat, que havia estat del 30%. En un 70% dels casos aproximadament, la
malaltia tendeix a estabilitzar-se amb el tractament, millorant la debilitat muscular, i els
pacients poden dur a terme una vida gairebé normal i la seva esperanca de vida és
similar a la de la poblacié sana. No obstant aixd, només una minoria té una remissié
completa i una altra minoria és refractaria als tractaments habituals. D'altra banda, la
freqiéncia de les crisis miasténiques ha disminuit ponderalment amb I'Us dels
immunosupressors. Aixi doncs, actualment, el percentatge de situacions de risc vital
és baix, especialment en aquells pacients diagnosticats i tractats. A més, se sap que
les infeccions son el desencadenant de situacions de risc més frequent, tot i que no
comporta una evolucio pitjor, aixi com I'edat tampoc. Perd encara no s'ha detectat cap
marcador clinic ni immunologic que es relacioni amb I'evolucié dels pacients, i per tant,
es pogués predir la resposta al tractament, de fet els estudis actuals en miasténia

estan relacionats amb el tractament i el diagnostic (2,7,9).

En consequencia dels simptomes i dels efectes del tractament, els pacients han de
tenir bons habits alimentaris i nutricionals, ja que és imprescindible per a millorar la
qualitat de vida, evitar les patologies croniques associades a la dieta i al consum
prolongat de corticoides, alentir la pérdua de massa muscular, assegurar una correcta

hidratacio, evitar I'obesitat i el restrenyiment, i adaptar les textures dels aliments, ja que
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la fatiga a vegades produeix dificultats en la masticacio, alteracions en la deglucié i/o
inapeténcia, i en consequencia pérdua de pes, que pot arribar a afeblir en excés
I'organisme, fent-lo més susceptible a contreure infeccions (7,10).

S'ha trobat recomanacions i pautes nutricionals en la miasténia relacionades amb els
simptomes i els efectes secundaris dels medicaments en I'Associacié Miasténia
d'Espanya (AMES) (7), en la Societat Espanyola d'Endocrinologia i Nutricid6 (SEEN)
(11), en el treball final de grau "Miastenia, dieta y enfermeria" de Sara Pérez Merino de
la Universitat de Valladolid (10) i en el de "Programa de educacién para la salud para
pacientes adultos debutantes de miastenia gravis atendidos en el Hospital de Sant Pau
de Barcelona" d'Andrea Coma Cordoba de I'Escola Universitaria d'Infermeria
Gimbernat (12), perd no s'ha trobat cap estudi fet amb un seguiment als pacients o cap
recomanacié sobre la valoracié nutricional en aquests, només en el cas de presentar
disfagia; de fet no s'inclou la nutricié dins el tractament. Per aixo es vol fer visualitzar
als pacients i a lI'equip médic, la importancia de realitzar-los una valoracié i educacio
nutricional, i unes pautes personalitzades, ja que s6n imprescindibles per la millora de
la qualitat de vida dels pacients, atés que es poden donar molts canvis en el curs de la
malaltia, es poden prevenir les complicacions de simptomes com la disfagia, la pérdua
de massa muscular i de patologies associades. A més, s'ha vist que les
recomanacions generals sén molt extenses i poden portar a confusio i a la realitzacié
de dietes estrictes, que podria millorar amb l'aportaci6 de consells dietétics i

alternatives de menus personalitzats segons la clinica del pacient.

Es considera dur a terme el disseny d'intervencié a I'Hospital de la Santa Creu i Sant
Pau tenint en compte que la doctora Isabel llla, directora de la Unitat de Malalties
Neuromusculars, del Servei de Neurologia i el seu equip de I'Hospital de Sant Pau, sén

un dels principals especialistes a nivell internacional en aquesta malaltia (13).
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2. Objectius

Objectiu general: dissenyar una proposta d'intervencié nutricional per a prevenir les
complicacions de la miasténia gravis en pacients adults de I'Hospital de Sant Pau de
Barcelona.

Objectius especifics:

» Analitzar les complicacions nutricionals que comporta la miasténia a causa dels

simptomes, la medicacio i els factors de risc a través d'una revisio bibliografica.

» ldentificar les necessitats nutricionals i alimentaries dels pacients adults de

miasténia mitjangant sessions en grup a I'Hospital de Sant Pau de Barcelona.

» Formular i comunicar consells dietétics i culinaris a través de I'educacid

nutricional, per millorar les necessitats nutricionals i alimentaries dels pacients.
Preguntes investigables:

En pacients adults amb miasténia gravis, I'educacié nutricional pot millorar el grau

d'adhesio a una alimentacio saludable?

En pacients adults amb miasténia gravis quin efecte té I'educacié nutricional en la

percepcié de prevenir el risc de les complicacions de la malaltia?

L'intercanvi d'experiéncies entre pacients adults de miasténia gravis, augmenta la

motivacié per modificar els habits alimentaris?
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3. Metodologia

Disseny de la intervencio

Per assolir els objectius s'ha plantejat una proposta de disseny d'intervencié d'estudi
epidemiologic observacional descriptiu transversal. Es proposa intervenir en la
modificacié dels habits nutricionals dels pacients amb miasténia, per coneixer els
factors de risc en les complicacions dels pacients, determinar les seves necessitats i
donar a conéixer als pacients i a I'equip medic, la importancia de I'educacié nutricional

en la miasténia, i explorar una possible implementacio en el futur.
Area d'estudi

L'estudi es pretén realitzar a I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau en la Unitat de

Malalties Neuromusculars, del Servei de Neurologia.

Poblaci6 diana

La proposta de disseny d'intervenci6 es dirigeix a persones adultes majors de 18 anys
d'ambdds sexes, diagnosticats i tractats de miasténia a I'Hospital de Sant Pau de
Barcelona.

Criteris de seleccid: poblacié diana amb voluntat, capacitat i compromis per participar

en l'estudi.

Criteris d'exclusié: subjectes sense la voluntat de participar en I'estudi.

Pla d'analisis
Les tecniques per a interpretar les dades recollides en I'estudi sén les seglients.
Variables de I'estudi

e Historia clinica: per a detectar possibles deficiéncies i conéixer els factors que
influeixen en els habits alimentaris actuals dels pacients respecte a patologies i
medicaments, la historia clinica consta dels antecedents personals patologics, els

habits toxics, els antecedents familiars i els aspectes ginecologics.

e Exploracio fisica: per a determinar la composicio corporal i si hi ha hagut millores
en l'estat fisic dels pacients, se'ls realitzara una exploracio fisica a l'inici i al final

de la intervenci6, que consisteix en la mesura de la tensié arterial, la freqiéncia
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cardiaca, la capacitat funcional, I'aspecte general del pacient i les mesures
antropometriques del pes, la talla, el calcul de I''MC, el perimetre braquial, del
panxell i de la cintura i el plec tricipital, suprailiac i subescapular.

A partir del pes i latalla es calculara I''lMC: pes [kg] / talla [m?]. Per al seu calcul
es tallara i pesara al pacient, sense sabates i en roba interior. L'OMS considera
que I'IMC és pels adults de menys de 65 anys (24):

Pes insuficient < 18,5 kg/m?2.

Normal entre 18,5 kg/m?2 i 24,9 kg/mz.

Sobrepes entre 25 kg/m2 i 29,9 kg/m2.

Obesitat lleu o classe | entre 30 kg/m2 i 34,9 kg/mz.

Obesitat moderada o classe Il entre 35 kg/m2i 39,9 kg/mz.

YV V. V V V V

Obesitat greu, morbida o classe Ill 240 kg/m?.

Mentre que < 20 kg/m2 en menors de 70 anys i < 22 kg/m2 per a majors de 70
anys indiqguen malnutricié. Tot i que I'MC varia amb les proporcions corporals,
subestima la massa grassa total en persones amb menor massa corporal i
sobreestima a aquelles persones amb major massa corporal, per tant, no és valid
per a totes les poblacions. Per a aix0 s'utilitzaran més mesures antropometriques i
les taules de classificacié de la gravetat de la malnutricio de I'ASPEN (American
Society for Parenteral and Enteral Nutrition), per a conéixer de manera més

precisa l'estat nutricional dels pacients (24).

Enfermedad aguda Enfermedad crénica Contexto social
Malnutricion Moderada Severa Moderada Severa Moderada Severa

% T % T % T % T % T %o T

1-2 1s >2 1s 5 im >5 im 5 im >5 im

wdoperdidadopesos| ; | (. | .5 [ 1m | 75 | 3m |>75| 3m | 75 | 3m | >75 | 3am

en el tiempo (T)

75 3m >75 3m 10 6m >10 6m 10 Bm >10 6m

20 1a >20 1a 20 1a >20 1a

(s: setmana; m: mes; a: any)

Figura 1. Classificacio de la gravetat de la malnutricio (24).

El mesurament dels plecs cutanis avaluen el greix subcutani, el qual suposa
aproximadament el 50% de tot el teixit adipds, permetent mesurar la deplecié o
I'excés dels diposits de greix. Es mesurara amb un adipometre tipus Caliper
(Adipometer Skinfold Caliper) per un professional entrenat, en el costat dret,
donant el valor mitja de tres mesuraments en cada zona (plec tricipital, suprailiac i

subescapular). Es mesurara en més d'una zona per aportar informacié6 més
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precisa, s'expressa en mm i es comparara amb les taules de referencia

poblacionals de 'OMS i d'Alastrué et al. en funci6 de l'edat i el sexe (24,25).

Per a determinar la massa muscular s'empraran les mesures de la circumferéncia
braquial i del panxell, es mesuraran amb la cinta metrica, en cm, al costat dret,
buscant el valor maxim del perimetre. La circumferencia de la cintura sera util per
a coneéixer la distribucié del greix corporal i determinar, si hi ha, el tipus d'obesitat
(abdominal o central) (24,25).

Per a la valoracio nutricional es compararan els parametres antropometrics amb

els estandards de la poblaci6 de referencia (24,25).

Parimetros antropemétricos
ntilzades
Pardmeiro Firmula Compartimianio Interpratasion
[ndice de masa corparal Pesa (kg)Aalla® (m?) Glabal Desnutricidn, < 19
Porcentaje del peso ideal Peso actual/peso ideal” Global Mormal, = 80%
Leve, B0-20%
Moderada, 70-79%
Grave, < T0%
Pliegue tricipital (PT), mm Medicion directa Resera grasa Marmal, > pail
Tabla de percentiles Leve, p2s-pad
Moderada, p10p25
Grave, < pi0
%PT (PT real'ps0) = 100 Resena grasa Mormal, = 80%
Leve, BO-90%
Moderada, 60-79%
Grave, < 60%
Perimetro del brazo (PE), mm Medicion directa Resera grasa Marmal, > pail
Tabla de percentiles ¥ muscular Leve, p2s-pad
Moderada, p10-p25
Grave, < pi0
Circunferencia muscular FB {cm) - Reseria proteica Marmal, < pal
del brazo (CMB) [0,244 = PT {mmj)] mugcular Leve, p2s-pad
Tabla de percentiles Moderada, p10-p25
Grava, < p10
H%CME {CME real/ps0 CMB) =< 100 Reserva proteica Mormal, > 90%
muscular Leve, B0-90%
Moderada, 60-79%
Grave, < 60%
Perimetro de la pantorrilla, em Medicion directa Reseria proteica Desnutricidn, < 30

muscular

*Firmula de Lorenz: peso ideal = talla (o) — 100 —talla {em) — 1504,

Figura 2. Parametres antropometrics (24).

L'analisi es basa en la descripcié dels resultats dels dos mesuraments dels valors
dels parametres antropometrics, a l'inici i al final de la intervencié, comparant si es

dona una modificacié dels parametres.

Dades analitiques: com a complement per a determinar l'estat nutricional se'ls
realitzara una analitica a l'inici i al final de la intervencio, comparant si es dona una
modificaci6 dels parametres. Es tindran en compte els valors normals dels

parametres analitics i tots els factors que hi puguin influir com la medicaci6. Els
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parametres més rellevants son l'albumina, la prealbdmina, la proteina lligada al
retinol i la transferrina per a parametres proteics; el colesterol, 'HDL, el LDL, el
VLDL i els triglicerids per a parametres calorics i els limfocits totals per a

parametres immunologics.

o Historia dietética: per a conéixer les pérdues de pes recents, la situacio actual de
deposicions, les al-lérgies i/o intolerancies, l'activitat fisica (tipus, frequencia i
durada), els horaris i lloc dels apats i els habits alimentaris dels pacients.
S'emprara un registre dietétic de vint-i-quatre hores durant tres dies per a avaluar
el consum quantitativament i el questionari de freqiencia de consum d'aliments
DHQ 1l per a avaluar el consum qualitativament. Per al calcul de I'energia i els
nutrients s’utilitzara la taula de composicié d’aliments validada de la "Base de

Datos Espafiola de Composicion de Alimentos" (BEDCA) (26).

Amb relacio als canvis de pes, 'ESPEN (Sociedad Europea de Nutricion Clinica y
Metabolismo) considera com un dels criteris per a definir la malnutricié la pérdua
de més del 10% del pes en un periode indefinit de temps, o0 més d'un 5% en tres
mesos. | I'ASPEN, per a definir la gravetat de la malnutricié, valora el percentatge
de pérdua de pes en el temps en funcié de si el pacient presenta una malaltia
aguda, cronica o una problematica social. En cas de ser necessari el calcul del

percentatge de pérdua de pes s'utilitzara la férmula (24):
Percentatge de perduda de pes (%): ((Pes habitual — pes actual) / pes habitual) x 100.

La historia dietética es realitzara al principi i al final de la intervencio, sis mesos
després de finalitzar les sessions educatives del programa, per estudiar el grau de
seguiment de la dieta saludable, que es fara comparant si es déna una modificacié en
els habits d'alimentacié i es podra avaluar també a través del quiestionari d'avaluacio

gue contestaran els pacients.

Un cop recollides totes les dades, s’analitzara i es comprara la informacié per estudiar
si s'ha donat una modificacié en els habits d'alimentacio i si el seguiment d'una dieta
saludable ha produit millores en les dades analitiques i antropométriques, i

s'elaboraran les conclusions sobre els resultats de la intervencio.
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Activitats a realitzar

1. Analitzar les complicacions nutricionals que comporta la miasténia a causa

dels simptomes, la medicacio i els factors de risc.

>

>

Es realitzara una revisié bibliografica exhaustiva sobre miasténia en llibres,
pagines web i bases de dades de referéncia com la Federacié Asem (Federacion
Espafiola de Enfermedades Neuromusculares), la Societat Catalana de
Neurologia, I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau i el National Institute of
Neurological Disorders and Stroke, amb I'objectiu d'investigar els simptomes de la

malaltia, els efectes adversos dels medicaments i els factors de risc.

També s'efectuara una revisié bibliografica en diferents webs i bases de dades
com Pubmed, Jano o Nutricion Hospitalaria, sobre dissenys d'intervencié similars
en miasténia o nutrici6 en malalties neuromusculars perd no se'n va trobar; en

canvi, se'n va trobar sobre alimentacié saludable o obesitat.

2. ldentificar les necessitats nutricionals i alimentaries dels pacients adults de

miastenia mitjancant sessions en grup a I'Hospital de Sant Pau de Barcelona.

Les sessions seran dirigides per la nutricionista (autora de l'estudi), amb la

col-laboracié de l'equip multidisciplinari format per un infermer/a, metge/essa,

psicoleg/a i fisioterapeuta, amb l'objectiu de fer visualitzar als pacients i a l'equip

medic, la importancia de realitzar-los una valoraci6 i educaci6 nutricional, i aportar-los

eines dietetiques, ja que sén imprescindibles per la millora de la qualitat de vida dels

pacients, atés que es poden donar molts canvis en el curs de la malaltia, es poden

prevenir les complicacions de simptomes com la disfagia, la pérdua de massa

muscular i de patologies associades.

Es duran a terme un total de 9 sessions, 6 en grup i 3 individuals, es realitzaran

setmanalment, els dimarts de 10 a 12 hores, a I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau,

de la manera seguent:

>

Primera sessié informativa (en grup):
e Presentaci6 de I'equip i dels participants.
e Explicacio de l'estudi i del programa de les activitats.
e Material: se'ls lliura el full informatiu sobre I'estudi que incorpora el
consentiment informat (Annex I).

e Duracio: 1 hora.
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e Col-laboracié: equip multidisciplinari format per infermer/a, metge/essa,

psicoleg/a i fisioterapeuta.

» Segona sessi6. Valoracioé nutricional (individual):

e Es du a terme individualment una valoracié nutricional completa a cada
participant per a poder identificar les necessitats nutricionals i alimentaries, a
partir d'un conjunt de tecniques (Annex Il) (14):

v/ Historia clinica: diagnostic, antecedents patologics i quirdrgics, medicacié
habitual, situacié social, capacitat funcional, estat mental, etc.

v/ Historia dietética: pérdues de pes recents, ingesta habitual i actual per
mitja d'un registre de vint-i-quatre hores per saber l'apetit i el nivell de
sacietat durant 3 dies, questionari de freqiiéncia de consum, intolerancies o
al-lergies alimentaries, si menja sol 0 amb ajuda, si té dentadura postissa,
alteracions del gust, nausees, vomits, habit de deposicions (si presenta
diarrees o restrenyiment), consum de toxics (tabac, alcohol i drogues), etc.

v' Activitat fisica: descripci6 del pacient, i en cas necessari, amb
accelerometres i podometres.

v' Exploraci6 fisica: aspecte fisic (pell, cabell, ungles); proves
antropometriques (pes actual, pes habitual, canvis de pes i percentatge de
pérdua de pes, talla, IMC, plecs cutanis, circumferéncia mitjana del brag,
circumferéncia del panxell, etc.).

v' Dades analitiques nutricionals: albumina, prealbimina, proteina lligada al
retinol i transferrina per a parametres proteics; colesterol per a parametres
calorics; limfocits totals per a parametres immunologics.

v' Dades analitiques d'orina i d'hidrataci6: hemoglobina, I'hematocrit, la
concentracio d'albumina i del sodi, dilresis, etc.

o Duracio: 2 hores (excepte el registre dietétic).

e Col-laboracio: infermer/a.

3. Formular i comunicar els consells dietétics i culinaris per millorar les
necessitats nutricionals i alimentaries dels pacients amb la realitzacio

d'activitats.

» Una vegada tots els pacients hagin completat la valoracié nutricional amb els
glestionaris, s'analitzaran les dades i es preparara el material de consells

dietetics i culinaris per explicar i lliurar en les segiients sessions en grup.
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» Tercera sessi6. Alimentacio saludable i entorn personal d'aprenentatge (en

grup):

Explicacié de la importancia d'una alimentacié saludable per la salut i d'un
entorn personal d’aprenentatge que els permeti consultar informacioé fiable per
modificar i practicar els habits.

Material: se'ls lliura el material elaborat per aquesta sessio (Annex Ill).

Es posen en comu els dubtes.

Duracio: 2 hores.

Col-laboraci6é: metge/sa.

» Quarta sessio. Composicio dels apats en la dieta equilibrada (en grup):

Explicacié de la composicié adequada dels apats en la dieta equilibrada.
Material: se'ls lliura el material elaborat per aguesta sessio (Annex V).

Activitat "revisio de les pautes d'alimentaci¢” (individual): identificar i descriure
com podrien modificar els apats per dur a terme una alimentacio més saludable
en un dels seus questionaris de registre de 24 hores.

Es posen en comu els dubtes.

Duracio: 2 hores.

Col-laboraci6: infermer/a.

» Cinquena sessid. Aspectes nutricionals en la miasténia gravis (en grup):

Explicacid i consells sobre els aspectes nutricionals importants en la miasténia
relacionats amb els possibles riscos i complicacions i l'activitat fisica.

Material: se'ls lliura el material elaborat per aquesta sessi6 (Annex V).

Activitat "elaboracié del menu setmanal” (en parelles): aportar el ment d'un dia
en plats a partir d'un esquema de menu setmanal, on es confecciona el menu
conjuntament (Annex V).

Es posen en comu els dubtes.

Duracio: 2 hores.

e Col-laboracié: fisioterapeuta.

» Sisena sessio. Com gestionar les dificultats diaries (en grup).

Explicaci6 i consells sobre com gestionar les dificultats diaries com
l'organitzaci6 de la compra, l'organitzaci6 de menus, la monotonia en
I'alimentacio, la perdua de l'apetit, dificultats en la masticacio i/o la deglucio,

diarrea, restrenyiment, etc.
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Material: se'ls lliura el material elaborat per aquesta sessié (Annex VI).

Activitat "apats optims" (en parelles): fer una llista de les possibles
modificacions en les dificultats diaries per optimitzar I'estat fisic, i una llista per
modificar els habits en els apats i es posa en comu. S'organitza un esmorzar
per la seguent sessio de comiat.

Es posen en comu els dubtes.

Duracio: 2 hores.

Col-laboraci6: psicoleg/a.

4. Valoracio nutricional individual i questionari d'avaluacio.

» Setena sessi6. Valoracio nutricional (individual):

Se'ls torna a realitzar una valoracié nutricional completa a cada participant
(Annex I1).
Duracio: 2 hores (excepte el registre dietetic).

Col-laboraci6: infermer/a.

» Vuitena sessi6. Questionari d'avaluacié de I'estudi i esmorzar de comiat (en

grup).

Explicacié del gliestionari d'avaluacio.

Material: se'ls lliura el quiestionari d'avaluacié (Annex VII).

Activitat: "esmorzar de comiat".

Duracio: 2 hores.

Col-laboracidé: equip multidisciplinari format per infermer/a, metge/essa,

psicoleg/a i fisioterapeuta.

5. Avaluacio dels resultats de la intervencio.

» Novena sessid. Valoracié nutricional (individual):

Per avaluar els resultats de la intervencid, sis mesos després de finalitzar-se,
se'ls torna a realitzar una valoracio nutricional completa a cada participant
(Annex Il), per estudiar si s'ha donat una modificacio en els habits d'alimentacié
i si el seguiment d'una dieta saludable ha produit millores en les dades
analitiques i antropometriques.

Duracio: 2 hores (excepte el registre dietetic).

Col-laboraci6: infermer/a.
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Cronograma

La intervencié proposada tindra una duracié de quatre mesos. Els tres primers mesos
s'efectuara la revisio bibliografica, la planificacioé del disseny d'intervencié i I'elaboracio
del material. Les sessions es realitzaran setmanalment, els dimarts de 10 a 12 hores, a

I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, de la manera seguent:

Activitats Abril | Maig | Juny | Juliol | Agost

Anadlisi de les complicacions nutricionals
X X
que pot comportar la miastéenia.

Planificacié del disseny d'intervencié. X X

la sessi6: presentacio de l'equip i
explicacié de I'estudi.

2a sessio: valoracié nutricional. X

Elaboraci6 del material. X X X

3a sessio: alimentacié saludable i entorn

personal d'aprenentatge.

4a sessio: composicié dels apats en la

dieta equilibrada.

5a sessi6: aspectes nutricionals en la X

miasténia gravis.

6a sessid: com gestionar les dificultats
diaries.

7a sessio: valoracié nutricional. X

8a sessio: avaluacio i esmorzar de comiat. X

Analisi dels resultats X

Taula 1. Cronograma.

L'avaluacié dels resultats de la intervencidé es dura a terme en la novena sessio,
que s'efectuaria el febrer del 2021, on se'ls tornaria a realitzar una valoracié nutricional

a cada participant sis mesos després d'haver finalitzat la intervencio.
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Recursos

» Recursos humans:

Elaboracié de material i explicacions: Nutricionista.

Col-laboracions: Infermer/a, metge/essa, psicoleg/a i fisioterapeuta.

» Centre: aula amb cadires de I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau.

> Informatics:

Ordinador per I'elaboracio del contingut.
Impressora.
Paper per entregar el material.

Projector de suport de les explicacions.

> Material sanitari:

Balanca.

Tallimetre.

Adipometre.

Cinta métrica per les circumferéncies.

Accelerometres i/o podometres.

Pressupost

La intervencié educativa es realitzara a I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau,

aprofitant una aula amb ordinador i projector per efectuar les sessions, i una altra aula

per realitzar les valoracions nutricionals amb una balanca, un tallimetre, una cinta

meétrica i un accelerometre /o podometre en cas necessari, amb la col-laboraci6é del

personal sanitari, sent aquestes eines gratuites. Els honoraris de recursos humans

s'adaptaran a les hores efectuades. La resta dels recursos informatics ja es disposen.
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Consideracions étigues

Per la realitzacié de I'estudi s'ha de demanar el consentiment a la direcci6 de I'Hospital
de la Santa Creu i Sant Pau i a la Unitat de Malalties Neuromusculars, del Servei de

Neurologia de I'Hospital.

El protocol d'aquest estudi s'ha d'enviar i aprovar al Comité d'Etica d'Investigacio
Clinica de I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau. Segueix totes les clausules que es
troben en la Declaracié de Helsinki, el Codi de Bones Practiques en Recerca Clinica,

aixi com les lleis vigents en I'Estat espanyol en matéria de confidencialitat.

Els participants rebran el document informatiu i de consentiment informat (Annex 1),
amb tota la informaci6 relativa a l'estudi, la garantia de la confidencialitat de la
informaci6 i de les dades proporcionades, per a poder triar lliurement i voluntariament
la participacié en I'estudi, d'acord amb el que s'estableix en la Llei 41/2002, del 14 de
novembre, reguladora de l'autonomia del pacient i dels drets i obligacions en matéria

d'informaci6 i documentacio clinica.

Tanmateix, totes les fases de I'estudi i els quiestionaris es basen en la confidencialitat i
'anonimat, on en cap cas apareix ni es pot identificar el nom dels participants ni les
seves dades personals, ja que seran eliminades de la base de dades, vinculant-se
Gnicament a un codi, segons el que s'estableix en la Llei organica 5/1992, de 29

d'octubre, de regulaci6 del tractament automatitzat de les dades de caracter personal.
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Limitacions i fortaleses

Indicadors

Limitacions

Fortaleses

Estudis
d'educacié
nutricional

en la

miasténia

No sha trobat cap estudi
d'educacié nutricional realitzat
amb el seguiment de pacients amb
el que no és possible comparar si
el comportament de risc existent al
grup diana és similar en altres
localitats, si el comportament va
associat a altres problemes de
salut anteriorment detectats, si hi
ha intervencions amb un resultat
més efectiu que unes altres, etc.

El disseny d'un programa educatiu
en altres malalties facilita als
pacients l'aprenentatge per a evitar
complicacions associades a la
malaltia.

Es dona a coneixer la malaltia, que
sovint €s poc coneguda.

Mostra

La mida de la mostra és petita, ja
gue la miastenia és una malaltia
poc freqient, a Espanya es
diagnostiquen cada any uns 700
nous casos.

El fet que la mostra sigui un sol
grup no permet fer comparacions.

Permet la comparacio de les

caracteristiques de la malaltia.

Es controla la seleccio dels
participants i les mesures que se'ls
realitzara.

Centre

El fet que els pacients pertanyin a
un sol centre de  salut
probablement limita la validesa
externa.

La Unitat de Malalties
Neuromusculars, del Servei de
Neurologia de I'Hospital de Sant
Pau, s6n un dels principals
especialistes a nivell internacional
en aguesta malaltia.

Historia

dietetica

Cost economic elevat i llarga
durada de [lentrevista, es
requereix enquestadors qualificats
i amb experiencia.

Possibles errors en la informacio
facilitada per part del pacient.

Avalua la ingesta dietéetica actual,
permet valorar canvis en els habits
i no afecta els habits de consum.

Pot aplicar-se a persones que no
saben llegir i/o escriure.

Registre
vint-i-
quatre
hores

Dificultat per estimar la
quantificacio amb precisio.

Necessitat que la persona que
participa en l'estudi sapiga llegir,
escriure i comptar/pesar amb
raonable rigor; també requereix
temps i dedicacio.

Possible tendéncia del subjecte a
declarar consums  d'aliments
proxims al que ell considera

Serveix per a estimar la ingesta
habitual d'un individu, amb dades
detallades en un periode de temps
especific, generalment es
necessiten els registres d'uns 3-10
dies.

Permet coneixer les preferencies,
la grandaria de la porcio, els
horaris i lloc on s'ingereixen.

No

precisa entrevistador, és
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correcte, les dificultats per a
descriure els aliments i les
porcions consumides i els riscos

suficient I'explicacio previa i el
material de suport per poder omplir
el registre i es pot contactar amb el

Questionari
de
freqliencia

de consum

d'oblit, quan el registre no es | responsable en qualsevol moment.

realitza en el moment de la

ingesta. S'inclou un dia festiu perque la
ingesta sigui la més representativa
possible.
Avaluaci6 senzilla, rendible i

Al ser un guestionari tancat limita
l'avaluacio.

Requereixen
respondre’ls.

temps per

rapida de la ingesta habitual.

Adequada per a estudis

epidemiologics.

No es modifiqguen els habits de
consum.

Resultats

La preséncia d'algun factor de risc
pot ser només coincidéncia, ja que
l'observacié s'inicia en diferents
punts en el curs de la malaltia.

La qualtat de les dades
obtingudes esta limitada per la
falta d'aliments en les bases de
dades de composicié d'aliments.
Les associacions poden ser
complicades d'interpretar.

Poca experiéncia duent a terme
tasques de programes d'educacio
nutricional.

La coordinaci6 de l'estudi i les
col-laboracions estan realitzades
per professionals de la salut amb
la formacié per dur a terme les
mesures antropometriques i els
guestionaris.

diferents

Permet estudiar

desenllagos.

Enriquiment personal dels
coneixements i ajuda continuada
de la tutora.

Aplicacio

No s'ha pogut dur a terme la
practica de l'estudi a causa del
marge de temps del semestre.

Es pot explorar una possible
implementacio en el futur.

Pot ser util futures
investigacions.

per a

Cost

economic

Elevat per la quantitat d'hores
necessaries de recursos humans.

La participacié dels sanitaris s'ha

comptat com a col-laboracid,
podent aquests no estar-hi
d'acord.

La majoria dels materials i
recursos son reutilitzables
(balancga, tallimetres, etc).

Si la intervencié és efectiva, pot
contribuir a disminuir el cost
sanitari a llarg termini, ja que si
s'implementa en altres centres, el
cost de les segients intervencions
sera menor.

Taula 2. Limitacions i fortaleses
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4. Pla d’avaluacio de la intervencio

L’avaluacio de la proposta d'intervencié pretén determinar si 'execucio del projecte es

pot dur a terme correctament per a aconseguir els objectius proposats, valorant la seva

efectivitat. L'avaluacio de la proposta d'intervencio incloura el procés (satisfaccio dels

participants, abast i compliment de l'estudi, i qualitat dels materials), l'impacte

(determinar I'assoliment de coneixements i/o canvis en l'actitud respecte 'alimentacio) i

els resultats (descriure els efectes de la intervencié a llarg termini).

Avaluacio del procés de la intervencio

Indicadors

Descripci6

Avaluacio

Valoraci6 de
l'abast de

I'estudi

A liniciar la intervencio es comptara
el nombre de pacients que formen la
poblacié diana, durant la intervencio
es comptabilitzara l'assisténcia dels
participants, i al finalitzar es
comparara la poblaci6 diana
respecte al total de pacients que
han participat per avaluar la
cobertura de la intervencio.

A liniciar la intervencio es
comptaran els pacients
majors d'edat d'ambdds
sexes, diagnosticats i
tractats de miastenia a
I'Hospital de Sant Pau de
Barcelona.

En cada sessi6 s'avaluara
I'assistencia dels
participants en un registre
d'assisténcia.

Valoraci6 de
satisfaccio

En finalitzar les sessions, en la
vuitena sessio, els participants
respondran el guestionari

d'avaluacié de l'estudi (Annex VII)
respecte a la satisfaccié, de manera
individual i andnima, per avaluar els
diferents items: estudi, sessions,
continguts i activitats. Pretén recollir
informacid sobre els coneixements
adquirits en alimentacié saludable,
la modificaci6 dels habits alimentaris
i en I'entorn personal
d'aprenentatge, aixi com
l'assoliment dels objectius de
I'estudi.

L’avaluacié sera a partir
d’'una escala numérica de
I'1 al 5 en qué:

1 - Totalment en desacord
2 - En desacord

3 - Indiferent

4 - D’acord

5 - Totalment d’acord

Al final es reserva un espai
per als suggeriments i
comentaris.

Valoraci6 del
compliment del
programa

Durant tota la durada de Ila
intervencié s'analitzara que les
activitats del programa s'hagin dut a
terme en el termini i de la manera

prevista, | es valoraran les
modificacions que es podrien
incloure.

En cada activitat
s'utilitzaran fulls de registre
per avaluar que les tasques
es realitzen en el termini i
de la manera prevista. Al
final del document es
reserva un espai per als
suggeriments i comentaris.

25




Valoraci6 de la
qualitat dels

materials

En finalitzar el programa, en la
vuitena sessio, els participants
respondran el guestionari
d'avaluacié de l'estudi (Annex VII)
respecte a la satisfaccié, de manera
individual i andnima, per avaluar els
diferents items, entre ells el
contingut de les activitats i dels

materials lliurats en les sessions.

L’avaluacié sera a partir
d’'una escala numeérica de
1 al 5 en qué:

1 - Totalment en desacord
2 - En desacord

3 - Indiferent

4 - D’acord

5 - Totalment d’acord

Al final del document es
reserva un espai per als
suggeriments i comentaris.

Taula 3. Avaluacio del procés de la intervencié

Avaluacio de lI'impacte de la intervencio

Indicadors

Descripci6

Avaluacio

Assoliment de

coneixements

En cada sessid, a través de les
activitats i l'espai per posar els
dubtes en comd, s'avaluara de
forma observacional l'assoliment de
coneixements dels pacients. També
s'incloura  un apartat en el
guestionari d'avaluacié de l'estudi
(Annex VII) dels coneixements
adquirits.

En cada sessi6 s'utilitzaran
fulls de registre per avaluar
les tasques que incorpora,
entre d'altres, l'assoliment
de coneixements. Al final
del document es reserva un
espai per als suggeriments
i comentaris. En la primera
sessi6 no es podran
avaluar els coneixements
perqué és la presentacio.

Canvis en
['actitud
respecte a

I’alimentacio

En cada sessid, a través de les
activitats i l'espai per posar els
dubtes en coml, s'avaluara de
forma observacional els canvis en
l'actitud respecte a I'alimentacio.
També s'incloura un apartat en el
guestionari d'avaluacié de l'estudi

(Annex VII) dels canvis en
l'alimentaci6 i es podra avaluar
també a través de la valoracio

nutricional inicial i final, a través dels
registre de consum de 24 hores i el
qguestionari de frequencia de
consum.

En cada sessio s'utilitzaran
fulls de registre per avaluar
les tasques que incorpora,
entre d'altres, els canvis en

l'actitud respecte a
l'alimentacio. Al final del
document es reserva un

espai per als suggeriments
i comentaris. En la primera

sessi6 no es podran
avaluar els canvis en
lactitud perque és Ila

presentacio.

Taula 4. Avaluacio de I'impacte de la intervencio
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Avaluacio dels resultats de la intervenci6

Indicadors

Descripci6

Avaluacio

Assoliment de
I'objectiu
principal:
prevenir

les
complicacions
de la miasténia

gravis en adults

Sis mesos després de finalitzar la
intervencio, se'ls tornara a realitzar
una valoracié nutricional completa a
cada participant, on s'avaluaran les
modificacions dels habits alimentaris
a través dels registres de consum
de 24 hores, el guestionari de
freqliencia de consum, els resultats
de les analitiques i de les mesures
antropometriques, realitzats a l'inici i
al final de la intervencié.

Un cop recollides totes les
dades <s’analitzara i es
comprara la informacié per
elaborar les conclusions
sobre els resultats de la
intervencio.

Taula 5. Avaluaci6 dels resultats de la intervencio
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5. Aplicabilitat de la intervencio

El disseny d'intervencio nutricional vol donar a conéixer la miasténia, els factors de risc
en les complicacions de la patologia, els aspectes nutricionals que requereix i fer
visualitzar als pacients i a I'equip médic la importancia de l'educacioé nutricional en
aquesta malaltia, com també la importancia del treball coordinat en equip en la
intervencio, el tractament i la valoracio nutricional per ajudar-los a millorar la qualitat de
vida. La valoracio nutricional és convenient per a coneixer l'estat nutricional actual, per
a estimar canvis en el temps, per a identificar possibles riscs nutricionals i per

planificar el suport més adequat.

Tanmateix, uns bons habits alimentaris i nutricionals amb el seguiment adient, és
imprescindible per reduir les patologies croniques associades a una dieta inadequada i
al consum prolongat de corticoides, com també el consum d'anticolinesterasics i
d'immunosupressors, que a llarg termini poden causar nausees, diarrees, vOomits i
restrenyiment, podent comportar déficits de vitamines i minerals importants per a la
miasténia. A més d'assegurar una bona hidratacio i adaptar les textures dels aliments,
ja que la fatiga a vegades produeix disfagia i/o inapeténcia, i en conseqiiéncia perdua
de pes que pot arribar a afeblir en excés l'organisme, fent-lo més susceptible a
contreure infeccions. Per aixd, amb l'educacié nutricional, es vol promoure uns habits
alimentaris saludables a través de laprenentatge de coneixements i habilitats
dietétigues perqué puguin reduir els simptomes i els efectes secundaris de la
medicacié que intervenen en la vida quotidiana dels pacients, aixi com als seus

familiars i entorn.

El disseny d'intervencié nutricional pot ser d'utilitat també als professionals d'infermeria
a realitzar una valoraci6 nutricional i en cas necessari derivar-los a la unitat de nutricio
i dietética o utilitzar el material elaborat. Aixi mateix, pot ser profitdés pels professionals
de nutricié per efectuar un pla nutricional individualitzat segons les alteracions del
pacient, com també pot ser beneficiés a la unitat de neurologia per a tenir present
I'educacié nutricional a més del tractament farmacologic. Donar a conéixer a l'atencié
primaria, que constitueix el primer contacte entre el pacient i els serveis de salut, la
miasténia, els factors de risc en les complicacions de la patologia i els aspectes
nutricionals que requereix, pot ajudar que el diagnostic sigui més rapid i eficac, tenint
en compte que els pacients obtenen un bon pronostic quan es diagnostica i es tracta

adequadament.
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L'estudi presenta algunes limitacions, com una mida petita de la mostra, ates que la
miasténia és una malaltia poc freqlent i que aquesta sigui un sol grup i per tant no
permet fer comparacions, o el fet que els pacients pertanyin a un sol centre de salut,
probablement limita la validesa externa; a més pot suposar un cost economic elevat.
Aixi mateix, els resultats també plantegen algunes limitacions com les associacions,
gue poden ser complicades d'interpretar, ja que I'estudi s'inicia en diferents punts en el
curs de la malaltia, i que no s'ha trobat cap estudi d'educacié nutricional realitzat amb
el seguiment dels pacients, amb el que no és possible comparar si el risc existent al
grup diana és similar en altres localitats, ni comparar amb altres intervencions amb una

metodologia i/o resultat més efectiu que unes altres.

Tot i les limitacions, s'espera que educar als pacients a tenir una dieta suficient en
nutrients i energia, amb uns habits alimentaris saludables, i a fer les modificacions
necessaries segons els simptomes que es tinguin, els produeixi millores fisiques i
psicologiques i també en les seves dades analitiques i antropometriques. A més,
també es pot donar a conéixer I'estudi a altres centres de salut, a les associacions, a
plataformes comunicatives i a les xarxes socials on sovint els pacients busquen suport.
Tanmateix és convenient coneixer la visio dels pacients per saber els seus interessos i

necessitats ja sigui en I'ambit nutricional, medic, psicologic, logopédic o fisioterapéutic.
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6. Conclusions

La miasténia gravis €s una malaltia neuromuscular, autoimmune, cronica i poc
frequient, que pot suposar des d'una simptomatologia ocular lleu fins al compromis
vital, podent afectar qualsevol muscul estriat, amb la caracteristica que empitjora amb
I'esforg i millora amb el repos; el diagnostic acostuma a ser complicat pel fet que els
simptomes son similars als d'altres malalties. Els estudis realitzats sobre la malaltia es
basen en l'etiologia, el diagndstic, el tractament i en molt pocs estudis, s'exposen les

necessitats nutricionals dels pacients.

El treball analitza, a través d'una revisio bibliografica, les complicacions nutricionals
que pot comportar la miasténia a causa dels simptomes, la medicacio i els efectes
secundaris d'aquesta, en identificar-se, es justifica la necessitat de I'educacio
nutricional en els pacients per reduir i prevenir les patologies croniques associades a
una dieta inadequada, al consum prolongat de corticoides, com també el consum
d'anticolinesterasics i dimmunosupressors a llarg termini, pels diversos efectes
secundaris que comporten, ja que poden alterar l'estat nutricional dels pacients
causant nausees, diarrees, vomits, restrenyiment, deshidratacié, disfagia i/o
inapeténcia, que pot comportar pérdua de pes i déficits de vitamines i minerals
importants per a la miasténia, podent agreujar els simptomes i els efectes secundaris
de la medicacié i fer més susceptible lI'organisme a contreure infeccions. A més, també
s'ha vist la importancia de realitzar una valoracié nutricional, per a coneixer l'estat
nutricional actual dels pacients, estimar els canvis en el temps, identificar els possibles

riscs nutricionals i planificar el suport més adequat.

A través de l'educacié nutricional es formulen consells dietétics i culinaris per a
contribuir a millorar els coneixements dels pacients sobre la importancia de les
necessitats nutricionals i alimentaries, i aixi aportar una millora dels simptomes, del
funcionament del mascul esquelétic, de la immunitat i de la qualitat de vida, reduint el
risc de les crisis miasténigues. L'educacié nutricional s'efectua en grup per poder
arribar a més pacients, per saber els seus interessos i necessitats i perqué sigui més

dinamic i motivador i es puguin compartir i intercanviar dubtes i experiéncies.
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8. Annexos

Annex |I: Consentiment informat per la intervencié nutricional

Consentiment informat per la participacio en I'estudi "Educaci6 nutricional per la
prevencié de complicacions de la miastenia gravis en pacients adults de

I'Hospital de Sant Pau de Barcelona".
Benvolgut/da,

Li convidem a participar en una investigacié sobre la dieta saludable en la miastenia
gravis. En aquest estudi es pretén conéixer si I'educacié nutricional pot millorar

I'adhesi6 a una alimentacié saludable per prevenir les complicacions de la malaltia.

Es proposa desenvolupar un estudi epidemiologic observacional descriptiu transversal,
dirigit a la prevenci6 de les complicacions de la miasténia gravis en adults, mitjancant
una intervencié basada en la valoraci6 i l'educacié nutricional per prevenir les
complicacions de simptomes com la disfagia, la pérdua de massa muscular i de
patologies associades. Es duran a terme un total de 9 sessions, 6 en grup i 3
individuals, cada dimarts de 10 a 12 hores, a I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, de

la manera seguent:

e Jlasessio (grup) - 7 de juliol: presentacio de I'equip i explicacié de I'estudi.

e 2a sessid (individual) - 14 de juliol: valoracié nutricional. Consta d'historia
clinica, historia dietética amb un registre de vint-i-quatre hores durant 3 dies,
guestionari de freqliéncia de consum, proves antropomeétriques (pes, talla, IMC,
plecs cutanis, circumferéncia mitjana del brag, circumferéncia del panxell) i
dades analitiques.

e 3a sessid (grup) - 21 de juliol: alimentacié saludable i entorn personal
d'aprenentatge.

e 4a sessio (grup) - 28 de juliol: composici6 dels apats en la dieta equilibrada.
Activitat: revisio de les pautes d'alimentacio.

e 5a sessio (grup) - 4 d'agost: aspectes nutricionals en la miasténia gravis.
Activitat: elaboracié del menu setmanal.

e 6a sessio (grup) - 11 d'agost: com gestionar les dificultats diaries.

Activitat: apats optims.
e 7a sessid (individual) - 18 d'agost: valoracié nutricional. Igual que l'anterior

valoracio.
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e 8asessid (grup) - 25 d'agost: avaluacié i esmorzar de comiat.
Activitat: esmorzar de comiat.
e 9a sessi6 (individual) - 25 de febrer del 2021: valoracié nutricional. Igual que

['anterior valoracio.

L'estudi ha estat aprovat pel Comité d'Etica d'Investigacio Clinica de I'Hospital de la
Santa Creu i Sant Pau. Totes les fases de I'estudi i els quiestionaris es basen en la
confidencialitat i I'anonimat, on en cap cas apareix ni es pot identificar el nom dels
participants ni les seves dades personals, ja que seran eliminades de la base de
dades, vinculant-se Unicament a un codi, segons el que s'estableix en la Llei organica
5/1992, de 29 d'octubre, de regulacié del tractament automatitzat de les dades de

caracter personal.

La participaci6 en aquest estudi és voluntaria, encara aixi desitgem que pugui
beneficiar-se de l'estudi compartint I'experiencia amb els companys/es, adquirint
coneixements sobre l'alimentacio saludable i com gestionar les dificultats diaries de la

malaltia.

Moltes gracies per la seva col-laboracio.

Consentiment informat
He llegit el document, entenc les declaracions contingudes en ell i la necessitat de fer
constar el meu consentiment, per a aixo el signo lliurement i voluntariament, rebent en

I'acte la copia d'aquest document ja signat.

amb DNl , major dedat, amb domicili a

consenteixo participar en l'estudi "Educacié nutricional per la prevencié de
complicacions de la miasténia gravis en pacients adults de I'Hospital de Sant Pau de
Barcelona".

Data i signatura:

Nom del Responsable de I'estudi: Nuria Carsi Montull.

Correu electronic de contacte: ncarsi@uoc.edu
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Annex Il: Valoracié nutricional

HISTORIA CLINICA (15)

¢ Identificacio del pacient
Data

Nom

Registre

Sexe Edat Data de naixement

Ocupacié

Situacio6 social

e Motiu de la Consulta

e Antecedents Personals Patoldogics (antecedents d'importancia clinica,

tractament que rep i la seva durada)
Cardiovasculars____ Pulmonars____ Digestius____ Diabetis_____ Oncologics_____
Renals___ Quirtrgics____ Al-lergics____ Transfusions____

Medicaments

Especificacions

e Antecedents Personals No Patologics (addiccions i la seva durada)
Alcohol

Tabaquisme

Drogues

Immunitzacions
Altres

e Antecedents Familiars

Pare

Patologies

Mare

Patologies

36



Germans: Quants?

Patologies

Altres:

e Aspectes ginecologics

Embaras actual Fills

Anticonceptius orals

Dosi

Climateri Data

Terapia de reemplagament hormonal

Dosi

EXPLORACIO FISICA

e Signes Vitals. T.A.
F.C. Frec. Resp.

e Capacitat funcional
Capi Coll

(brag dret) T.A.(bra¢ esquerre)
Temp.

Torax

Abdomen

Extremitats

Neurologic i Estat Mental

e Aspecte General
Cabell

Ulls

Pell

Ungles

Llavis

Genives

Altres
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e Mesures antropométriques

Pes actual Talla IMC
Perimetre braquial P. del panxell
Plec tricipital Plec suprailiac

DADES ANALITIQUES

Laboratori

P. de la cintura

Plec subescapular

Data

HEMATOLOGIA

HEMOGRAMA

Resultat

Valors normals

Hematies

Hemoglobina

Hematocrit

Volum corpuscular mig (VCM)

Hemoglobina corpuscular mitja
(HCM)

Concentraci6 HGB Corpuscular
mitja

Ample Distribucié Eritrocits (ADE)

San-Eritroblastes, f

San-Eritroblastes, ¢

Leucocits

Neutrofils %

Limfocits %

Monocits %

Eosinofils %

Basofils %

Neutrofils

Limfocits

Monocits

Eosinofils

Basofils

Plaguetes

Volum plaquetari mig

BIOQUIMICA

SUBSTRATS

Resultat

Valors normals

Srm-Glucosa

Srm-Urea

Srm-Creatinina

Pac-Filtrat glomerular

Srm-Urat

38




IONS

Srm-16 sodi

Srm-l6 potassi

Srm-Fosfat

Srm-Calci

ENZIMS

Srm-Aspartat-aminotransferasa

Srm-Alanina-aminotransferasa

Srm-Fosfatasa alcalina

Srm-Gamma-glutamiltransferasa

LIPIDS | LIPOPROTEINES

Srm-Colesterol

Srm-Colesterol d'HDL

Srm-Colesterol d'LDL

Srm-Colesterol VLDL

Srm-Triglicérid

PROTEINES

Srm-Proteina

Srm-Albdmina

Srm-Prealbimina

Srm-Transferrina

Srm-Retinol proteina

HORMONES

Srm-Tirotropina

ORINA

Resultat

Valors normals

Volum

Proteines

AlbUmina

Creatinina

Sodi

Potassi

Proteina/Creatinina

AlbUmina/Creatinina

Hemoglobina

Hematocrit
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HISTORIA DIETETICA (16)

Pes habitual Canvis de pes

Percentatge de pérdua de pes

e Situacio actual
Diarrea Restrenyiment Gastritis

Nausees Pirosis Vomits

Ulcera
Colitis

Habit de deposicions

Dentadura Menja sol Alteracions del gust

Altres

Observacions

Intolerancies

Al-lérgies

e Activitat fisica
Molt lleugera Lleugera Moderada
Molt intensa

Tipus

Intensa

Frequéncia Durada

Observacions

e Habits alimentaris

Apats al dia

Qui cuina

Horaris, lloc apats (a casa o fora) i amb qui

Esmorzar

Mig mati

Dinar

Sopar

Ressopd

Pica entre apats Que

Apetit: Bo Dolent Regular

A quina hora es té més gana

Aliments preferits

Aliments que no agraden o no pren
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Aliments que causen malestar

Que beu durant el dia

Que beu durant els apats

Pren algun suplement/complement Quin

Dosis Perqué

Ha modificat la seva alimentaci6 en els ultims 6 mesos (treball, estudi, activitat)
Perque

Com

Ha realitzat alguna dieta especial Quantes
Quin tipus de dieta

Fa quant Per quant temps

Per quina raé

Va obtenir els resultats esperats

Ha utilitzat medicaments per a baixar de pes

Quins
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Indicacions pel registre dietetic de vint-i-quatre hores durant tres dies (16,17)

En aquest questionari haura d'anar anotant tots els aliments i begudes consumits
durant tres dies, incloent-hi un festiu.

Es molt important no canviar la ingesta habitual de menjars.

Per a evitar que s'oblidi algun dels aliments, convé anotar-los immediatament
després de menjar-los.

Recordi anotar tots els ingredients de cada recepta.

Ha d'anotar tots els menjars, també els realitzats fora de casa.

El questionari consta de dues fulles per a cada dia. Cal anotar tots els menus i
processos culinaris i descriure amb detall tots els ingredients i quantitats
(pesant o mitjancant mesures casolanes: cullerada sopera, per a postres, got
d'aigua, vi, plat profund, etc.). Tracti d'estimar I'oli en cullerades soperes o per a
postres. S'adjunta full de mesures de les racions i grups d'aliments.

Si dubta en alguna quantitat, pot fotografiar-la i adjuntar-la al registre.

Indiqui si el pes de laliment es refereix a l'aliment cru o cuinat, amb
desaprofitaments o sense.

Cada full ha d'estar identificat amb la data i el dia de la setmana.

En la part posterior de la fulla, anoti les receptes dels plats molt elaborats.

No oblidi anotar: sucre, pa, oli, tapes, refrescos, begudes alcoholiques, dolcos,
xocolata, fruita seca, patates fregides, etc.

Es important esmentar la qualitat i tipus de I'aliment: tipus de llet, carns, peixos,
pa, mantega o margarina, etc.

Sempre que sapiga el nom comercial del producte, anoti'l.

Apunti el tipus i marca de I'oli/s utilitzats.

Escrigui si es tracta d'un aliment fresc, precuinat, llest per a menjar, etc.

Indiqui si afegeix sal al cuinar, al plat cuinat, etc.

Anoti tots els dubtes que li hagin sorgit en emplenar el gliestionari o posis en

contacte amb nosaltres.

Nom del Responsable de I'estudi: Nuria Carsi Montull.

Correu electronic de contacte: ncarsi@uoc.edu
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Mesures de les racions i grups d'aliments (17)

Pes de cadaracio

(en cru i net)

Grups
d'aliments

- e Pa: 40-60 g.
SEEE o pasta i arros: 60-80 g.
e Llegums: 60-80 g.
e Patates: 150-200 g.

e Fruita: 120-200 g.
Fruites i

verdures
o Verdura: 150-200 g.

e Llet: 200-250 ml.

e logurt: 125 g.

@ Formatge curat: 40-60 g.
e Formatge fresc: 80-125 g.

@ Carns: 100-125 g.

w Peix: 125-150 g.
» Ou mitja 53-63 g.

Lleti

derivats

I w0l 10ml
e Aigua: 200 ml.

Mesures casolanes

e 3-4 llesques o0 un panet.

e 1 plat normal.

e 1 plat normal individual.

e 1 patata gran o dues petites.

® 1 peca mitjana o una tassa de
cireres o 2 rodanxes de melo.

e 1 plat d'amanida variada o de
verdura cuita o 1 tomaquet gran
0 2 pastanagues.

e 1 tassa de llet.

e 1 iogurt.

e 2-3 rodanxes de formatge.

@ 1 porci6 individual.

e 1 filet petit, 1/4 de pollastre, 1/4
de conill.

e 1 filet individual

© 1 ou mitja.

@ 1 grapat o racio individual.
@ 1 cullerada sopera

e 1 got 0 una ampolla petita.
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REGISTRE DIETETIC

Data: Dia de la setmana:
Esmorzar Hora: Lloc:
Menu: Ingredients: Quantitat:

Procés culinari:

Mig mati Hora: Lloc:

Menu: Ingredients: Quantitat:

Procés culinari:

Dinar Hora: Lloc:

Menu: Ingredients: Quantitat:

Procés culinari:




Berenar Hora: Lloc:

Menu: Ingredients: Quantitat:
Procés culinari:

Sopar Hora: Lloc:

Menu: Ingredients: Quantitat:
Procés culinari:

Altres Hora: Lloc:

Menu: Ingredients: Quantitat:

Procés culinari:
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QUESTIONARI DE FREQUENCIA DE CONSUM D'ALIMENTS DHOQ lil (18)

Informaci6 sobre el glestionari

e El questionari DHQ IIl consta de 135 linies d'aliments i begudes i 26 preguntes
sobre suplements dietétics.

e Algunes linies d'aliments i begudes tenen preguntes addicionals que permeten
I'assignacio final als articles en la base de dades de grups d'aliments i nutrients
gue condueixen a 263 aliments / begudes.

o Per exemple, una sola linia pregunta la frequencia d'ingesta i la grandaria de les
porcions de refrescos. Sota hi ha preguntes sobre si els refrescos consumits son
regulars o dietetics, amb cafeina o descafeinats.

o Les respostes a aquestes preguntes condueixen a l'assignacié d'un dels quatre
codis d'aliments en la base de dades: refrescos dietetics amb cafeina, refrescos
dietétics sense cafeina, refrescos regulars amb cafeina o refrescos regulars sense
cafeina.

o Les dades que s'han d'introduir sén la data de naixement i el sexe.
Indicacions

e El glestionari es realitza a les instal-lacions de I'Hospital de Sant Pau amb la
supervisié de la nutricionista o l'infermer/a per a cada participant.

e Ladurada aproximada és d'una hora.

e EI DHQ Il és un questionari interactiu a través d'una pagina web. No obstant
aix0, no ha d'utilitzar els botons del navegador per a moure's d'una pagina a
I'altre. Si us plau, no utilitzi el boté de "retrocedir una pagina" del navegador
mentre realitzi el glestionari.

e Cada pregunta es mostrara en la seccio principal de la pantalla, en el costat
dret. El sistema el guiara a través de les preguntes. Faci clic a "Continuar" per a
moure's d'una pregunta a l'altra.

e Mentre realitza el questionari, pot revisar o modificar les seves respostes en
qualsevol moment. Per a veure una pregunta ja resposta, faci clic en I'enllag

d'aquesta pregunta en la part esquerra de la pantalla.

e Periniciar el questionari cliqui I'enllag:

https://www.dhqg3.org/study/demo/?language=es
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Annex lll: Material tercera sessi6. Alimentacié saludable i entorn personal
d'aprenentatge (17,19,20,21)

Una alimentacio saludable és aquella que proporciona tots els nutrients essencials i

I'energia que l'organisme necessita per a mantenir un bon estat de salut.

L'alimentaci6 saludable ha de ser:

e Completa. Ha de contenir tots els grups d'aliments per aportar I'energia adequada i
els nutrients necessaris per a cada individu (segons l'edat i les circumstancies).

e Equilibrada. Ha d'aportar les quantitats apropiades de glacids i lipids, sense
excessos ni deficits, ja que s6n essencials per a la funcio energética.

e Suficient. Ha de cobrir les necessitats de proteines de l'organisme i aportar una
guantitat suficient d'aigua i fibra.

e Variada. Ha d'incloure diferents aliments per a proporcionar I'aportament necessatri
de vitamines i minerals.

e Fraccionada. S'han de repartir bé els aliments al llarg del dia per proporcionar
energia de forma gradual i continuada. S'aconsella realitzar de 4 a 5 apats al dia
(esmorzar, mig mati, dinar, berenar i sopar).

e Practica i atractiva. Ha de ser de facil realitzacio, apetent i amb una bona
presentacio, variant les textures, la temperatura i els colors.

e Saludable i sostenible. S'ha de preparar amb procediments culinaris saludables, i
amb productes de temporada i de proximitat.

e Recolzar amb un estil de vida sa. Ha d'incloure la practica regular d'activitat fisica
i un bon descans.

e Segura. Seguir les normes d'higiene durant la preparacio i la conservacié dels

menjars per garantir que els aliments siguin segurs i evitar intoxicacions.

Els nutrients sén aquelles substancies necessaries per a la salut que l'organisme no

€s capag de sintetitzar i s'han d'aportar a través de I'alimentacio. Es classifiquen en:

Macronutrients Micronutrients

. e Vitamines
e Proteines .
. ® Minerals
@ Greixos Eibra
. 1@
@ Carbohidrats .
e Aigua

Els macronutrients son els que proporcionen energia o calories, han de consumir-se
diariament en quantitats diverses. En canvi, els micronutrients, es necessiten en

gquantitats molt menors.
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Nutrient

Proteines

Greixos

Funcio6

Son les responsables
de:

- La formacio6 de
cél-lules, de teixits i
organs,

- Construir els
musculs, part de les
hormones i dels
enzims que
transporten certes
molécules com el
greix.

- Transmetre senyals.
- També estan
presents en una gran
guantitat de funcions
de I'organisme.

Son una de les
principals fonts
d'energia per a
l'organisme, que en
consumir-los en les
guantitats adequades
es converteixen en un
element primordial
gue ajuda al
creixement, al
desenvolupamenti a
mantenir una bona
salut.

Fonts

Poden ser d'origen animal
com els ous, carn, peix i
lactis; o d'origen vegetal
com els llegums, cereals i
fruita seca.

Les d'alt valor biologic
provenen d'origen animal, tot
i que les d'origen vegetal ben
combinades poden donar
proteines d'alt valor com per
exemple:

- Llet i arros, blat, sesam o
patates.

- Llegums amb arros,
mongetes i blat de moro o
blat.

- Soja amb blat i sesam o
arros.

- Arros amb fruita seca.
Acids grassos saturats:
greix animal, oli de palma i
de coco, mantega, brioixeria.

Colesterol: aliments d'origen
animal com l'ou i el greix de
les carns.

Acids grassos
poliinsaturats: oli de
germen de blat, olis de
llavors, del peix blau i de la
fruita seca.

Dins d'aquest grup es troben
els ac. g. essencials:
I'omega-6 (linoleic) i
I'omega-3 (linolénic).

Acids grassos
monoinsaturats: oli d'oliva i
fruita seca.

Acids grassos trans:
margarines, pastisseria
industrial i plats preparats.

Ingesta diaria

recomanada

1 gram aporta
4 kcal.

12-15% de
I'energia diaria.

Minim de 0,8 g
de proteina /kg
de pes/dia.

S'aconsella que
la meitat sigui
d'origen animal i
l'altra meitat
d'origen vegetal.

- 1 gram aporta
9 kcal.

- 30-35% de
I'energia diaria.
- 15-20 g al dia
minim per
assegurar els
acids grassos
essencials.

- Ac. g. saturats
<7% de
I'energia diaria.
- Colesterol:
<300 mg/dia.

- Ac. g. poliins.
6-11% de
I'energia diaria.
-Ac. g.
essencials: 5-6
g al dia.
Omega-6 /
omega-3 relacio
de 5:1.

- Ac. g.
monoins: 15-
20%.

- Ac. g. trans:
<1%.
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Ingesta diaria

Nutrient Funcio6 Fonts
recomanada

Hidrats de carboni
complexos: cereals integrals 1 gram aporta

i refinats (arros, pasta, pa), 4 kcal.
. . llegums (llenties, cigrons,
S I bustibl . .
on € ComBUSHbIe mongeta, soja, etc.) i 50-60% de

per a desenvolupar
Hllelziis s les activitats diaries,
mantenir la
temperatura corporal i
el bon funcionament
dels organs vitals del

tubercles (patata, pastanaga, I'energia diaria.
moniato, etc.).

carboni Ingesta minima
Hidrats de carboni simples:  recomanada
es troben de manera natural 130 g/dia.

en la canya de sucre, la

Ccos. . . :
remolatxa i la mel, o son H.C. simples:
afegits en forma de sucres en <10% de
la brioixeria, pastisseria, I'energia diaria.

refrescs, etc.

Alimentaci6 saludable

L'alimentacié saludable ha de cobrir les necessitats dels nutrients principals, de
les vitamines i minerals, i assegurar I'aportament suficient d'aigua (entre 1,51 2
litres diaris) i fibra dietética (entre 20 i 35 grams al dia) repartida entre soluble i

insoluble.

Les necessitats dels nutrients reguladors, les vitamines i minerals, no sén tan altes i

no és necessari ajustar-ne el consum cada dia, tot i que s'ha d'evitar fer déeficits.

Els aliments rics en fibra son les fruites, les verdures, els llegums i els cereals

integrals.

Per tant s'aconsella fer una dieta el més variada possible per garantir I'aportament
del major nombre possible de nutrients. Per aixd es recomana seguir la piramide

d’alimentacioé saludable.
Com s’interpreta la piramide?

e La forma triangular de la piramide representa quina és la freqiéncia amb que
s’han de consumir els diferents grups d’aliments.

e Els que se situen a la base son els que més pes han de tenir en I'alimentacié
habitual.

e En canvi, cal reduir el consum dels que hi ha a mesura que es puja cap al vertex
del triangle.
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PIRAMIDE D'ALIMENTACIO SALUDABLE

+ Activitat fisica
diaria

Aliments dis en fibra, aliments frescos, locals | de temporada, espécies | herbes aromatiques, menjar  taula | amb moderaci6
Sal, greix diorigen animal, Sucres, allments precuinats

(Canal Salut, 2019)
Recomanacions:

e S’ha d’incloure dues preses de llegums per setmana.

e Consumir més aliments d’origen vegetal: fruites, verdures i hortalisses, llegums,
cereals integrals i fruita seca.

e Elevar el nivell vitaminic dels apats amb aliments crus:
» Dos plats de verdures o amanida.
» Tres o més peces de fruita al dia.

e Es important aportar una bona quantitat de fibra dietética, substituint el pa blanc,
I'arrds i la pasta refinats per la seva versio integral.

e Cal subministrar la dosi justa de proteines. Els aliments proteics s’han d’incloure
en els tres apats principals.

e Preferencia pel consum de peix que de carn. S’aconsella dues o tres preses
setmanals de peix blau pel seu contingut en omega-3.

e Es millor consumir ous i carns magres, com pollastre, gall dindi o conill, que
carns grasses, com xai o vedella o carns processades.

e Utilitzar un minim de tres cullerades soperes d’oli d’oliva (verge) al dia. Es

preferible per cuinar i amanir que altres olis o greixos.
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Prendre tres o quatre racions de lactis al dia en forma de llet, llet fermentada o
iogurt sense sucres afegits.

L’aigua ha de ser la beguda principal. S’aconsella beure’n entre 1,5 i 2 litres
al dia.

Aliments de consum ocasional, pel seu contingut en sucres, sal i greixos
saturats, es recomana reduir el consum de begudes ensucrades, sucs,
embotits i carns grasses, patates xips i altres snacks fregits i salats, llaminadures,
brioixeria, galetes, mantega, etc.

Mantenir el consum de sal per sota de 5 grams diaris (equivalents a menys de
2 g de sodi per dia) ajuda a prevenir la hipertensio i redueix el risc de patir
malalties cardiovasculars.

Procurar consumir més aliments frescos, locals i de temporada i evitar els
aliments processats.

Donar preferéncia a les coccions al forn, a la planxa o al vapor, i evitar els
fregits, els arrebossats | els guisats (s6n més salats i més greixosos).

Evitar I'alcohol, fumar o qualsevol altre habit toxic.

Realitzar activitat fisica diaria (150 minuts a la setmana) i un bon descans.
Evitar el sedentarisme per a mantenir un pes adequat.

Intentar fer almenys un apat en familia i gaudir de I'alimentacio.

Entorn personal d'aprenentatge

L'entorn personal d'aprenentatge és el conjunt de fonts d'informaci6, eines,

connexions i activitats que cada persona utilitza de manera continuada per a

aprendre al llarg de tota la vida, al nostre propi ritme i segons les nostres

necessitats.

Actualment, existeixen moltes fonts d'informacio i eines digitals que es poden consultar

i utilitzar, aixi com xarxes socials i plataformes on podem contactar amb altres

persones per a crear i compartir informacié. Aquesta sobreabundancia de recursos ha

fet que els nostres entorns personals d'aprenentatge siguin molt més rics i complexos.

Per aix0 s'ha d'analitzar de forma molt acurada les fonts d’informacié que

s'utilitzen, a fi d’assegurar-se que les dades i documents localitzats i obtinguts

presenten garanties minimes de fiabilitat.
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La majoria de criteris que hem d’utilitzar en una estratégia de verificacid de la
credibilitat dels resultats de cerca estan relacionats amb la font d’informacié on
localitzem continguts. La major o menor preséncia d’aquests criteris en un web, bloc o
instrument de cerca avalara d’'una manera més o menys solida la credibilitat de cada

font d’'informacid. Els principals criteris de credibilitat que hem de tenir en compte sén:

e Autoria. Un autor identificat, sigui individual o col-lectiu, proporciona més fiabilitat
que una font anonima. Sobretot si, a més d’identificar-se, presenta acreditacions
de caracter professional i elements de contacte, com una adreca de correu
electronic. Es un criteri rellevant en el cas de blocs i iniciatives de publicacio

personal d’'informacié a la Xarxa.

e Filiaci6 i autoritat. La credibilitat d'una pagina web passa per I'esment explicit i
clar de I'organisme, institucido o empresa de la qual depén. La referéncia a I'entitat
que subministra els continguts o el suport economic de la publicacié permetra
avaluar-ne la fiabilitat i el grau d’autoritat de la font d’informaci6 en el seu ambit
d’actuacié o coneixement. També afegeix elements de confianca la presentacio

d’elements de contacte electronic, telefonic o postal.

o Actualitzacié. Una font informativa que avala amb dates els continguts que
presenta ens facilita discriminar facilment si la seva actualitzacio és pertinent o no
per als nostres objectius de cerca, i evidencia un nivell general de rigor i fiabilitat
molt superior a la font que no aclareix a quin moment fan referéncia els seus

continguts.

e Credits i procedéncia. La citacid explicita de I'origen de la informacié és una
garantia clara de credibilitat, ja que ubica i situa els continguts, i ens permet acudir
a la font original de la informacié per contrastar i ampliar dades. Es aconsellable
sotmetre a la revisi6 critica i la verificacié sistematica tots aquells continguts que

localitzem si no aclareixen quina és la seva font originaria d’informacio.

e Presentaci6. Un disseny acurat, I'is adient d’elements d’utilitzaci6 o una
estructura de navegacio ben definida no determinen la credibilitat dels continguts,
perd so6n un indicador que els responsables posen interes i mitjans a publicar-los a
la xarxa. En canvi, una presentacié descurada i cadtica no nomeés no facilita la
confianga en la font d’informacié, siné que, a més, des d’un punt de vista practic la

fa ineficient per a la localitzacio de dades i documents.
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e Proposit. La declaracio explicita del proposit i intencié no assegura la credibilitat
dels seus continguts, pero aporta elements de claredat respecte al nivell i tipus de
confianga sempre que manifesti obertament els objectius, caracter i orientacio, de
manera que l'usuari tingui clar en tot moment a quina mena d’informacié esta
accedint, quins sén els seus objectius i quin és, per tant, el marc de la seva

credibilitat (institucional, comercial, académica, periodistica, etc.).

e Obijectivitat. En els casos de webs i llocs amb publicitat, un criteri complementari
de verificacid de la seva credibilitat és la distincio clara i definida entre els
continguts informatius i els de caracter publicitari 0 propagandistic. Un lloc que
diferencia clarament els anuncis de la informacié sempre oferira un nivell de
fiabilitat més gran que el d’aquell on no és possible distingir la promocié

(comercial, politica, etc.) de la informacio presumptament objectiva o independent.
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Annex IV: Material quarta sessi6é. Composicio dels apats en la dieta equilibrada
(19,22,23)

Per a una correcta composicié dels apats cal coneixer les racions de cada grup

d'aliments i les recomanacions, segons si s6n de consum diari o setmanal.

Aliments de consum diari i racions recomanades

Grups . Racions
o Pes de cadaracio Mesures casolanes o
d'aliments diaries

40-60 g de pa 3-4 llesques o un panet
30 g de cereals 1 grapat de cereals
Farinacis 150-200 g de patata grap . 4-6
i 1 patata gran o 2 petites
60-80 g crus d'arros o
o 1 plat normal
pasta (millor integrals)
Verdures i 150-200 g de verdures i/o 1 plat d'amanida variada >
hortalisses hortalisses 1 plat de verdura cuita -
1 peca de fruita mitjana
Frui .
ruita 120-200 g (taronja, poma, pera), 1 >3
fresca tassa de cireres o
maduixes, 2 talls de melo
200-250 ml de llet 1 got de llet
o 200-250 g de iogurt 2 iogurts
Lact -
SEHES 40-60 g formatge curat 2-3 rodanxes 2-4
80-125 g formatge fresc 1 porcié individual
Oli d'oliva 10 mi 1 cullerada sopera 3-6
Aigua 200 ml 1 got 8-10

Aliments de consum setmanal i racions recomanades

Grups Pes de cada Racions
o ., Mesures casolanes
d'aliments racio setmanals

Peix i marisc 125-150 g 1 filet individual 3-4
Carns magres 1L M DT
nagres, 100-125¢g Y4 de pollastre o conill 3-4
aus i ous
2 ous
Llegums 60-80 g 1 plat normal individual 2-4

20-30 g 1 grapat o racio individual 3-7
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Estructura dels apats

Un esmorzar i un berenar equilibrats han d'incloure:

e Lactic com iogurt, formatge o llet.

e Cereals en forma de pa (amb formatge, pernil cuit, pernil salat o, de manera
esporadica, altres embotits) o cereals d'esmorzar.

e Fruita fresca.

o Fruits secs (de 4 a 7 grapats a la setmana).

Exemples:

Lactic Got de llet. logurt natural no ensucrat.

iz Flocs de blat de moro, musli. Pa integral amb pernil cuit.

Fruita Fresca i de temporada.

L’estructura del dinar i el sopar, pot ser semblant.

e En un plat la major part I'ocupen:
» Verdures i hortalisses (cuites o crues).

» Farinacis (pasta, arros, patates, llegums, cereals o pa).

e Una petita part 'ocupen els aliments proteics (carn, peix, ou, marisc o substitutius,

com tofu o seitan).

e Postres: fruita o lactic. Apats principals
e Beguda: aigua.
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Annex V: Material cinguena sessid. Aspectes nutricionals en la miasténia gravis
(7,11,27,28)

Seguir una dieta saludable i equilibrada és recomanable, en general, per a tota la
poblacid, perd adquireix un caracter essencial en persones afectades de qualsevol
malaltia cronica. En la miasténia no hi ha una dieta especifica, sin6 que és
recomanable seguir una série de consells de bons habits nutricionals, depenent
de l'estadi i de la situaci6 de cada pacient, per a mantenir un bon estat
nutricional per a tenir una bona qualitat de vida, mantenir l'organisme alerta
d'infeccions i evitar patologies croniques associades a la dieta com a diabetis, obesitat,

hipertensio, etc.
Recomanacions generals per a la miasténia

o Realitzar 5-6 apats diaris de menys quantitat, repartits en esmorzar, mig mati,

dinar, berenar, sopar i ressopo.

e Procurar fer coincidir els apats amb les hores de maxima energia, el moment en
qué faci efecte la medicacio o després del repos muscular.

e Menjar a poc a poc, petites mossegades i mastegant bé.

e Dur a terme una dieta equilibrada, completa, suficient, variada, saludable,
sostenible i segura (Explicacio en el Material de la primera sessio).

e Dormir almenys 8 hores seguides a la nit i fer els descansos necessaris
durant el dia.

e Rentar-se les mans abans de manipular els aliments i abans de menjar i
mantenir una bona higiene bucal.

e Aliments a evitar i no abusar (els que aporten quinina): aigua tonica i vins
guinats.

e Es important no fer déficit de proteines, de vitamina C, D i E, calci, potassi,
magnesi | fosfor, per les seves funcions en el sistema immunitari, la debilitat i el

dolor muscular i per la disminucié d'aquests amb la interacci6 dels medicaments.
Exercici fisic

o Adaptar I'exercici al nivell de la fatiga, dosificant el temps i la intensitat per
evitar la fatiga. Consultar amb el metge i el fisioterapeuta, sobretot si es
pateixen altres problemes de salut.

e Aprofitar el moment de major efecte de la medicaci6 anticolinergica.
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Tenir en compte la situacié6 ambiental. Es important evitar la calor perqueé
provoca feblesa i pot desencadenar deshidratacioé i altres problemes.
L'exercici fisic de manera regular prevé el sedentarisme, millora la qualitat

de vida, la percepcié de I'estat de salut i la capacitat funcional.
Recomanacions per evitar déficits de vitamines i minerals

Els factors que afavoreixen I’absorcié del calci son: els lipids, la lactosa i les
proteines; i els factors que la redueixen son els fitats (aliments rics en fibra com
els cereals i la pasta integral, les verdures i les fruites amb pell), els oxalats
(aliments rics en Vitamina C, xilitol, aliments en llaunes, te, cacau, fruits secs
espinacs, germen de blat, fruits vermells) i 'excés de fosfor (cereals integrals,
llegums, carn, peix, ou i fruits secs), per tant aquests millor evitar-los quan es
prenen lactics. Cal donar-li importancia si es prenen corticoides a llarg
termini.

Es pot produir un déficit de magnesi si es prenen immunosupressors. Els
aliments rics en magnesi sén el germen de blat, I'arros integral, els fruits secs, el
cacau i la mongeta seca, encara que tots els grups d'aliments contenen
magnesi. S'ha de vigilar no fer-ne un excés exagerat a través de laxants,
antiacids o sals de magnesi, perque pot causar debilitat muscular.

En el cas de detectar qualsevol alteracié o simptoma, cal acudir al metge per
revisar els medicaments i al dietista en cas de ser necessari revisar |'alimentacio.
Els aliments rics en Vitamina C sdn el pebrot vermell i el verd, la col, el broquil,
tubercles com el nap i el rave i fruites, sobretot la maduixa, la grosella negra, la
papaia, la taronja i 'aranja. Cal recordar que la vitamina C es destrueix amb la
cocci6, s'incrementa la seva necessitat en els fumadors i és millor no
prendre'ls amb lactics per no reduir I'absorcié de calci.

Els aliments rics en Vitamina D sén el peix blau ('angula, I'anguila, I'areng, el
congrio, el sorell, la palometa, la sardina i el salmd), I'oli de fetge de bacalla, I'ou,
els lactics i el xampiny6. Es pot augmentar amb llets i iogurts enriquits. També cal
prendre el sol uns 10 minuts al dia utilitzant protector.

Els aliments rics en Vitamina E son les fruites i verdures crues, la fruita seca,
els llegums, el peix blau, l'oli d'oliva verge i el de gira-sol. Cal recordar que la
vitamina E es destrueix amb la cocci6 i s'incrementa la seva necessitat en els
fumadors.

El potassi esta present en tots els grups d'aliments. Cal donar-li importancia

si es prenen corticoides a llarg termini.
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El fosfor es troba en tots els grups d'aliments. Els aliments més rics son els
cereals integrals, els llegums, la carn, el peix, els ous i la fruita seca, és millor no

prendre'ls amb lactics per no reduir I'absorcié de calci.

Altres recomanacions a tenir en compte

Es important la ingesta diaria de iogurt, formatges (sobretot mozzarella,
cheddar, Gouda i cottage), quefir, tempeh (fet a casa), col fermentada
(xucrut), cogombrets fermentats sense vinagre o miso, per la seva aportacio
de probiodtics que ajuden a mantenir una bona flora intestinal i una millora de les
capacitats de les defenses.

No abusar de dilrétics ni laxants, ni d’infusions dilrétiques o laxants, ja que
poden agreujar els simptomes i produir desequilibris electrolitics amb pérdua de
potassi, magnesi i altres minerals, i poden interaccionar amb els medicaments
immunosupressors. En tot cas cal consultar-ho amb el metge.

Alguns exemples d'infusions dilretiques sén la cua de cavall, la dent de lled,
I'ortosifo, la dulcamara, la pilosela, la cafeina i la teofil-lina (present en el te).
Plantes laxants i irritants: el sen, la frangula, |la “cascara sagrada” i el ruibarbre.
Tampoc s’ha d’abusar d’infusions relaxants sense la supervisio del metge.
Plantes relaxants: la til-la, la flor de taronger, la camamilla, la valeriana, la
passiflora i I'ar¢ blanc, sobretot les tres ultimes, ja que tenen gran accio relaxant i
sedant especialment sobre el sistema nerviés i en la disminucié de l'activitat
cerebral i la frequéncia cardiaca.

Es recomanable no prendre begudes alcoholiques atés que poden interaccionar
amb els medicaments i a més l'alcohol té efectes dilrétics.

Es recomanable no fumar vist que provoca més oxidacid i augmenta el

requeriment d’antioxidants.

Recomanacions per minimitzar les pérdues de nutrients en la preparacio

d'aliments

Evitar emmagatzemar els aliments durant molts dies a la nevera. Encara que
no es vegin deteriorats poden haver sofert pérdues vitaminiques considerables.

La congelacié dels aliments ha de ser de la manera més rapida possible per
evitar la destrucci6 de vitamines i disminuir la pérdua per sucs durant la
descongelacio.

La congelacio s’ha d’efectuar evitant la preséncia d’aigua i aire en el recipient

de l'aliment. La descongelacié ha de ser lentai a temperatura de refrigeracio.
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e Aprofitar, en la mesura del possible, les capes i fulles exteriors de fruites i
verdures perqué son les més rigues en vitamines i sobretot en minerals.

o Netejar les verdures senceres i després trossejar-les per evitar la pérdua de
vitamines i minerals durant la neteja.

o Evitar 'exposicié de factors que puguin disminuir el contingut de vitamines i
minerals durant la fase de seleccio i neteja dels aliments com la [lum, la calor, els
remulls excessivament llargs i I’oxigen.

e Posar els aliments a coure amb I’aigua bullint i no amb I'aigua freda per evitar
un increment de la pérdua de vitamines i minerals. Evitar els bullits amb molta
ebullicio.

e No afegir bicarbonat sodic a les verdures, hortalisses o llegums durant el remull
o la cocci6 atés que afavoreix la destruccio de determinades vitamines.

e Evitar la coccioé excessiva d’aliments.

o Per evitar fregits greixosos en excés és necessari fregir a la temperatura
adequada (180°C) amb oli abundant, procurar que l'aliment ofereixi la menor
superficie en relaci6 amb el seu volum. Preferible els arrebossats amb ou i farina
gue el pa ratllat (absorbeixen menys greix) i utilitzar algun metode per eliminar
I'excés de greix (paper absorbent).

e Lescoccions al vapor o al microones disminueixen les pérdues de minerals i
vitamines, tot i que amb un bullit correcte s’aconsegueix retenir una bona
gquantitat de nutrients.

e Les coccions llargues amb quantitats variables d’aigua (bullit perllongat,
estofat o rostit) produeixen més perdues vitaminiques que les coccions breus

a altes temperatures en abséncia d’aigua (planxa, saltejat, graella).

A continuacio s'exposa un esquema de menud setmanal per la realitzacié de l'activitat

"Elaboracié del menu setmanal".

Comentaris:
e La guarnicié del dinar es pot canviar amb el segon plat sempre que es consumeixi
la quantitat suficient de proteina en els altres apats.

e Eliogurt es pot canviar ocasionalment per un postra lactic.
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ESQUEMA DE MENU SETMANAL

Dilluns Dimarts Dimecres Dijous Divendres Dissabte Diumenge
DINAR
1r plat Verdura Amanida Verdura Amanida Verdura Amanida Verdura
2n plat Ou Peix Carn blanca Carn blanca Peix Marisc Carn
Guarnicio Patata Llegum Pasta Llegum Arrds Patata Pasta
Postra Fruita logurt Fruita logurt Fruita logurt Fruita
SOPAR
1r plat Amanida Verdura Amanida Verdura Amanida Verdura Amanida
2n plat Peix Ou Peix Peix Carn blanca Ou Formatge
Guarnicio Pasta Arros Patata Pasta Patata Pasta Pa
Postra logurt Fruita logurt Fruita logurt Fruita logurt
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Annex VI: Material sisena sessi6. Com gestionar les dificultats diaries
(7,11,14,27,28)

Amb la miasténia a vegades el cansament en mastegar produeix fatiga, inapetencia i
en consequéncia pérdua de pes. A més, és possible que la fatiga comporti falta de
motivacié per cuinar i comprar. Sempre que apareguin simptomes s'ha d'informar

el metge i al dietista.
Recomanacions per millorar I'energia i la inapeténcia

e Fer lacomprai cuinar en els moments de més energia. Planificar la compra
fent una llista, comprovant el rebost i la nevera, i planificant els apats; per
dur-ho a terme pot ser d'utilitat les compres per internet o per teléefon que
siguin enviades a casa 0 segons l'entorn familiar i/o d'amistats demanar suport
per cuinar i/o fer la compra. També les pagines web o aplicacions de
planificacié de menus com la de "Nestlé menuplanner" o "Nooddle", i poden
servir per tenir idees i evitar la monotonia dels apats.

e Donar-se un capritx de tant en tant i fer un apat a un restaurant.

e Congelar els apats preparats per fer-los servir en els moments de més fatiga.

e Utilitzar productes cuinats i congelats existents en el mercat seguint les
instruccions de coccid per evitar alteracions dels aliments.

e Planificar els horaris dels apats per a reservar l'energia per I'hora de menjar,
prendre la medicacid perqué I'efecte maxim sigui a I'hora de menjar i descansar
la mitja hora prévia a l'apat.

e Mantenir un ambient tranquil i relaxat abans i durant els menjars. Després dels
apats descansar assegut/da o semiassegut/da.

e Mastegar a poc a poc, prendre trossos de menjar petits i realitzar descansos
entre plats en cas de fatiga muscular durant I'apat.

e Fer més nombre d'apats de quantitat més petita per a dosificar les forces.

e Variar els sabors, preparar els menjars amb presentacions atractives i
temperatura adequada.

e Realitzar la higiene oral i dental després de la ingesta, i abans si és necessari.

e Utilitzar coberts i vaixella adaptada a les necessitats (facilitar I'autoalimentacio).

e Adaptar la textura dels aliments i els liquids segons les dificultats de mastegar
0 empassar.

e Els suplements, enriquidors o formules comercials estan indicats en persones

amb déficit energeétic, proteic i vitaminic. S'ha de consultar al metge.
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Enriquiment de plats (afegir més calories sense augmentar el volum)

e Afegir a les sopes, brous, cremes, purés, salses, truites o plats principals:
sémola de tapioca, farina, oli d'oliva, pa torrat o fregit triturat, crema de llet, llet en
pols, nata liquida, mantega, formatgets cremosos, formatge ratllat en pols, ou
ratllat o trossejat, fruita seca picada o en pols

e Incorporar alallet, iogurt, batuts, sucs de fruita o postres: mel, cacau en pols,
melmelada, galetes, cereals, farines, caramel liquid, llet en pols, llet condensada,
nata, fruits deshidratats o fruita seca picada o en pols.

e Utilitzar salses per acompanyar la carn, el peix o les amanides.

e Si es continua perdent pes s'ha de valorar la necessitat d'introduir productes

comercials com a complement dels apats.

En algunes ocasions pot aparéixer disfagia, és la dificultat per a mastegar i/o
empassar els aliments i/o els liquids. Els signes i simptomes que indiquen disfagia son
la tos o ennuegada durant o després de la ingesta de liquids o solids, estossec continu
o intermitent, canvis en la veu, baveig, regurgitacié nasal, dificultat per a formar el bol i
gestionar el menjar a la boca, deglucio fraccionada o retencié de menjar a la boca
després de la deglucid, sensacié d'embuls en la gola, temps perllongat dels menjars,
rebuig de liquids i aliments o pérdua de pes. La disfagia pot requerir diferents

modificacions en I'alimentacia.
Recomanacions de mesures generals durant els apats

¢ Mantenir la satisfaccid pel menjar potenciant les qualitats organoléptiques.

e Evitar distraccions com la televisi6, la radio o conversar i concentrar-se en
I'acte de la degluci6.

e Cal esperar que la boca es quedi buida abans d'introduir més aliment i no
parlar fins que s'acabi d'empassar.

e Emprar estratégies d'increment sensorial incloent sabors acids, com el de la
llimona o la llima, o temperatures fredes, com els gelats cremosos, ja que es
facilita el reflex deglutori.

e No utilitzar xeringues ni palletes per a lI'administracié de liquids ni d'aliments,
perqué afavoreixen l'aspiracio.

e Utilitzar la cullera, ja que quan s'exerceix una lleugera pressié amb ella sobre la
llengua, aquesta serveix d'estimul.

e Adequar els utensilis: Us de gots de boca ampla o amb finestra per a evitar

I'extensio cervical.
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La posicio corporal durant les ingestes ha de ser assegut, amb I'esquena en
contacte amb el respatller de la cadira (angle recte), la barbeta inclinada
lleugerament cap al pit per a tancar la via aéria en empassar i els peus
recolzats en el terra, es poden utilitzar cadires de respatller curt per a ajudar.
Evitar estendre el coll cap endarrere mentre s'empassa.

Mantenir una higiene bucodental adequada, netejant les dents i la boca

després de cada apat.

Recomanacions per millorar la dificultat en la masticacié

Técniques culinaries a emprar: vapor, bullit, rostit, estofat o guisat, perque els
aliments quedin tous i tendres.

No utilitzar técniques culinaries que endureixin i ressequin els aliments, com
la brasa, la planxa i els fregits.

L'arrds i la pasta cuinar fins que quedin ben tous. Prendre molla de pa, pa de
motlle i farinetes de cereals; les galetes, el pa i els cereals poden estovar-se amb
llet. Cal evitar pa sec o torrat i els cereals secs i durs.

Les verdures, hortalisses i llegums s'han de coure bé perque estiguin toves.
Treure la closcai les pells gruixudes. Presentar tipus puré, sopa o aixafades.
Les fruites han d'estar molt madures, batudes, en suc, farinetes, en conserva
(almivar), cuites o en compota. Sense pell, llavors o o0s. Es desaconsellen les
fruites seques, els citrics (grillons) i la fruita seca.

Es poden prendre tots els tipus de greix (oli, mantegues, margarines, nata,
cremes, etc.) i tots els lactis (llet, iogurt, natilles, flam, mousse, quallada,
formatges frescos i tendres, etc., excepte formatges molt secs.

La carn ha de prendre's picada, en mandonguilles, en pastis de carn o molt
tendres, en trossos petits acompanyats de salses. Evitar les carns fibroses i
embotits, excepte el pernil cuit, gall dindi i mortadel-la.

Es pot consumir qualsevol classe de peix cuinat tendre i amb salses, i I'ou
en totes les seves formes. Evitar calamars, sépia i pop. Si la feblesa per a
mastegar és molt severa, es poden afegir els ous, carns i peixos als purés i sopes.
Evitar els aperitius cruixents i secs. Si es poden prendre dolgcos de

consistenciatova, com les gelatines, pa de pessic o bescuit.
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Recomanacions per millorar la dificultat en la deglucio

e Les verdures, hortalisses i llegums s'han de coure bé perqué estiguin toves.
Cal aixafar-les, triturar-les o tamisar-les i passar sempre per la picadora o el
passa-purés per a retirar possibles pells, fibres o llavors. Les patates en puré
convé barrejar-les amb verdures o hortalisses, perqué no siguin tan aspres.

e Els postres lactics tipus iogurts, natilles i flams han de ser sense trossos,
espessos i sense gens de liquid residual. Els formatges millor de textura
tova (tipus Burgos).

e Els cereals en farinetes i I'arros en crema. Per a fer triturats utilitzar semola
d'arros o blat i pasta fina, ja que l'arros i la pasta gruixuda els deixa molt
grumolls.

e Les carns i peixos han d'estar tendres, sucosos i acompanyats de salses
espesses i homogeénies tipus maionesa. Desossades 0 sense espines ni pells
i trossejats. Evitar arrebossats. Els ous millor en forma de truita, regirat,
fregit o bullit. Retirar la gemma cuita.

e En cas necessari utilitzar espessants alimentaris per a aconseguir la textura
correcta dels aliments liquids. Afegir les cullerades d'espessant necessaries fins
a aconseguir el gruix desitjada.

e Cal parar atencié en no disminuir l'aportacié de liqguids per evitar la
deshidratacio, per a aix0 es poden utilitzar espessants o aigua gelificada. Per
aconseguir la viscositat desitjada es recomana sequir les instruccions del
fabricant. Es poden utilitzar en liquids, cremes i purés, calents o freds, ja
que no modifiquen el sabor ni creen grumolls. Un signe d'alarma és orina
escassa i sobretot molt concentrada, cal fixar-se en el color que ha de ser

clar.
Consells per preparar els plats triturats

e Preparar-los en el moment del seu consum per a evitar contaminacions.

e Liquar, triturar i colar correctament els aliments per eliminar grumolls,
filaments, pells, espines o0 0Ssos.

e Utilitzar técniques culinaries com I'estofat, bullit, guisat o rostit.

¢ No afegir massa aigua perqué no quedi massa liquat.

e Evitar la clara d'ou, pot donar mala olor als purés.

e Lallet millora el color i sabor de les cremes i purés, tant dolcos com salats.

e El formatge ratllat, la mantega i I'oli potencien el sabor i el valor nutritiu.
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Aliments que cal evitar

Aliments amb textura mixta (mescla de liquid i solid): llet amb galetes o
cereals, sopa d'arrds o pasta, etc.

Aliments que desprenen liquids: sindria, mandarina, taronja, pera d'aigua, etc.
Aliments que es poden fondre: gelats, mantegues, sorbets, gelatines de baixa
estabilitat, etc.

Aliments que no formen bol (es dispersen a la boca): arros, pésols, llegums
sencers (llenties, cigrons), pasta, etc.

Aliments cruixents i/o secs (es disgreguen a la boca): carn picada, galetes,
pasta de full, torrades, pa, formatge sec, patates tipus xips, fruits secs, etc.
Aliments enganxosos: mel, llet condensada, pastisseria, caramels, xocolata,
platan, etc.

Aliments llefiscosos: musclos, faves, pesols, etc.

Aliments fibrosos amb pells o llavors: pinya, enciam, api, esparrecs,
mandarina, raim, tomaquet, etc.

Aliments amb pell: ossos, tendons, cartilags, peixos amb espina, etc.

Els anticolinesterasics i els immunosupressors poden causar nausees i vomits i també

poden apareixer alteracions del tracte intestinal com diarrea o restrenyiment, que

poden comportar déficits de vitamines i minerals importants per a la miasténia, ja que

augmenten el peristaltisme intestinal i la hipersalivacio.

Recomanacions per evitar les nausees i vomits

Evitar l'augment del contingut gastric prenent quantitats de menjar més petites i
frequents, cinc o sis vegades al dia, i bevent els liquids fora dels apats,
preferentment freds.

Escollir aliments sense greix, espécies o molt calents i amb coccions suaus
com la planxa, el vapor o el bullit.

Mastegar lentament prenent-se el temps gque sigui necessari.

Evitar les olors o visions desagradables.

Per a evitar l'augment de salivacié millor evitar la xocolata i els citrics.
Facilitar la digestio, quedar-se assegut/da durant el menjar i una hora
després.

Mantenir una higiene bucal frequent per a fomentar la comoditat, tret que
estimuli les nausees o vomits.

Evitar portar roba ajustada, cinturons, bufandes o fulards, etc.
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Recomanacions per millorar la diarrea

e Es aconsellable fer una dieta astringent que ajudi a evitar la pérdua de liquids i
a disminuir el nombre de deposicions i, gradualment, a mesura que remet la
diarrea, tornar a la dieta habitual.

o Evitar el consum de cafeina, alcohol, greixos, molta fibra, aliments flatulents com
els llegums, sucs de taronja o prunes, i menjars molt especiats i/o precuinats.

e Aliments greixosos a evitar: peix blau, embotits, carns vermelles, salses
greixoses o comercials, lactics (excepte iogurt natural desnatat i formatge fresc) i
fruits secs.

e Cereals recomanats: arros blanc, pasta i pa blanc.

e Verdures, hortalisses i fruites recomanades: patata, pastanaga, poma i pera
cuites, platan madur, codony i llimona (per condimentar).

e Menjar sovint i poca quantitat durant el dia.

e Beure una quantitat abundant de liquids com aigua, infusions, sucs, caldos,
etc., per evitar la deshidratacio.

e Prendre els liquids a temperatura ambient. Si estan freds o calents poden
estimular el moviment intestinal.

e Una vegada resolta la diarrea, tornar a introduir els aliments que s’han
restringit, de forma progressiva, un cada vegada, i avaluar si es té tolerancia.

e Si no es tolera bé, tornar enrere i tornar a intentar-ho, perdo si no es

progressa en 3 o0 4 dies fins a la dieta habitual cal consultar sempre al metge.
Recomanacions per millorar el restrenyiment

e Mantenir una certa activitat fisica, com caminar diariament.

e Beure 1,5 0 2 litres (8 gots al dia) d’aigua, infusions o caldos al llarg del dia.
Iniciar el dia amb una infusié o un got d’aigua tébia.

e Incorporar aliments que aportin més fibra, com ara cereals integrals, fruites,
fruits secs, llegums i verdures.

o Disminuir els aliments astringents i refinats.

e Laposturaideal per al'evacuacio és una flexié de maluc com en la posici6 a
la gatzoneta, amb els genolls més alts que els malucs. Per a aconseguir-la,
pot ser d'utilitat un suport als peus com un algador, estirant i inclinant la columna

cap endavant.
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El consum prolongat de corticoides pot comportar a llarg termini ['aparicio
d'hiperglucémia, augment de pes, hipertensio arterial o osteoporosi. Per prevenir-ho
cal adoptar una dieta saludable amb algunes maodificacions.

Recomanacions per la prevencio dels efectes secundaris dels corticoides
Hipertensié arterial, augment de pes i hiperglucémia

¢ No afegir molta sal als menjars i evitar tenir el saler a taula.

e Cuinar sense afegir molt de greix i utilitzar edulcorant acaloric per a endolcir.

e Utilitzar espécies per a condimentar els aliments com safra, curri, nou
moscada, pebre, alfabrega, anet, llorer, orenga, julivert, farigola, romani, all,
vinagre, etc.

e Reduir la ingesta de carns vermelles (vedella, xai, corder, visceres,
embotits), productes lactics sencers i greixos. Potenciar les carns magres
(pollastre, gall dindi, conill, pernil cuit), els lactics desnatats, la fruita seca crua i
sense sal i utilitzar com a greix I'oli d'oliva verge extra.

e Treurelapelli els greixos visibles de la carn i el peix.

e Beure una major quantitat d'aigua i augmentar el consum de fibra amb fruites,
verdures, cereals integrals i llegums.

e Consumir de manera ocasional aliments rics en (llegir les etiquetes dels
aliments):

» Sal i Greixos (sobretot saturats i trans): mantega, margarina, formatge curat,
carns fumades i salades (bacd, salsitxes, botifarra, paté, foie gras, sobrassada i
carns vermelles), peix fumat o salat (bacalla, salmé, tonyina, sardines, anxoves en
llauna, marisc, palets de peix congelats i/o arrebossats), fregits, aperitius tipus
snacks (patates xips, etc.), alvocat, fruits secs salats i/o torrats, crispetes
comercials i/o salades, pa amb sal, verdures en conserva, pizzes i menjars
precuinats i/o congelats, productes en salmorra o vinagre, sopes o pastes 0 purés
comercials, salses comercials i menjar rapid.

» Sucres: llaminadures, galetes, brioixeria, pastissos, postres ensucrats,
melmelada, fruita en almivar, begudes ensucrades, aigua amb gas, gelats i

begudes alcoholiques.
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Osteoporosi
Potenciar el consum de:

e Lactics: llet de vaca, iogurt i formatges.

e Llegums: gra de soja, cigrons, llenties, pesols, mongetes, etc.

e Verdures de fulla verda fosca: espinacs, créixens, bledes, broquil, etc.

e Peix blau, sobretot els que es mengen sencers, marisc i mol-luscs amb petxina
com morralles, sardines i anxoves en oli, pop, calamar, llagostins, gambes,
musclos, cloissa, escopinya, etc.

o Fruita seca, cereals i pastes integrals.

e Productes enriquits en calci i vitamina D.

e Exposar-se al sol diariament, de forma protegida a la radiaci6 solar per a
promoure l'activacié de la vitamina D.

o Realitzar exercici fisic regularment.

Moderar el consum de sodi i sal, cafeinai begudes carbonatades.
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Annex VIl: Ouestionari d'avaluacié de l'estudi "Educacidé nutricional per la

prevencio _de complicacions de la miasténia gravis en pacients adults de

'Hospital de Sant Pau de Barcelona"

Amb la finalitat de coneixer la seva opinié amb relacié a I'estudi "Educaci6é nutricional
per la prevencié de complicacions de la miasténia gravis en pacients adults de
I'Hospital de Sant Pau de Barcelona", a continuacié es plantegen una série de

preguntes perqué expressi el seu nivell de valoracio en una escala de I'L al 5 en queé:

1 - Totalment en desacord
2 - En desacord

3 - Indiferent

4 - D’acord

5 - Totalment d’acord

Respondre el questionari té una durada d'uns 10 minuts. Les seves dades seran
tractades amb total confidencialitat, els resultats es presentaran de manera agregada i

seran publicats en els resultats de I'estudi.

Valori de I’1 al 5 el seu grau de satisfaccio 112 (3|4 |5

Estudi

La satisfaccio general respecte I'estudi ha estat positiva.

L'estudi ha millorat la percepcié de la importancia de la

prevencio de les complicacions de la malaltia.

L'estudi pot ajudar a prevenir les complicacions de la miasténia.

S'han identificat correctament les necessitats nutricionals de la

miasténia.

L'educacio nutricional ha estat d'utilitat.

Considera important I'educacié nutricional en la miasténia.

Sessions

El nombre de sessions ha estat adequat.

L'horari de les sessions ha estat adient.

La duraci6 de les sessions ha estat correcte.

L"intercanvi d'experiéncies amb la resta de participants ha

millorat la motivacié per modificar els habits alimentaris.

Les col-laboracions dels professionals sanitaris han sigut
d'utilitat.

La planificacio i el seguiment de les sessions han estat adients.
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Valori de I’1 al 5 el seu grau de satisfaccié

Continguts

Les explicacions han transmés els continguts correctament.

Les explicacions s'han adequat al nivell i caracteristiques del

grup.

Els continguts han estat d'utilitat.

Ha quedat satisfet/a amb els continguts.

S'han resolt correctament els dubtes.

Activitats

Les activitats han ajudat a comprendre millor els continguts.

Les activitats han estat d'utilitat.

Ha quedat satisfet/a amb les activitats.

Material lliurat

Es comprén de manera correcta el material lliurat.

El material lliurat ha estat d'utilitat.

Ha quedat satisfet/a amb el material lliurat.

Coneixements adquirits

Ha adquirit nous coneixements sobre l'alimentacié saludable.

Ha assolit nous coneixements sobre |'entorn personal

d'aprenentatge.

Ha obtingut nous coneixements sobre la composicié dels apats.

Ha aprés nous coneixements sobre els aspectes nutricionals

importants en la miasténia.

Ha adquirit nous coneixements sobre com gestionar les

dificultats nutricionals en la miastenia.

Creu que l'educacioé nutricional pot millorar el seu seguiment de

['alimentaci6 saludable.

Creu que l'educacioé nutricional ha augmentat la motivacié per

millorar els habits alimentaris.

Creu que millorar els habits alimentaris pot comportar millores

en la qualitat de vida.
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Suggeriments:

Comentaris:

Us agraim sincerament la vostra participacio.

Molt cordialment,

Ndria Carsi Montull
Directora de l'estudi
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