Bano

(o)

Localizar los bafios en restaurantes, centros comerciales, transporte publico. Si es posible
tener un mapa de los aseos publicos de la zona. (Los de Gran Bretafia estan recogidos en
The Great British Public Toilet Map).

Existen aplicaciones que utilizan el GPS del teléfono para localizar y producir un mapa de
los bafios mas cercanos.

En muchos paises pueden usar de forma preferente los bafios si se muestra una “tarjeta
de emergencia para el bafio” disponibles en organizaciones para pacientes con Ell.

Algunos bafios publicos pueden requerir pago por su uso, lleva cambio en la moneda
local.

A la hora de reservar alojamiento, tener en cuenta W.C. privados y no compartidos.

Transporte y desplazamiento

(o)

(o)

Buscar informacion de si los autobuses y trenes que se van a utilizar tienen aseos,
intentar reservar asientos junto al pasillo cerca del bafio.

Informar con antelacién a la compafiia aérea si se precisa guardar medicacién de nevera
en el avidn (solicitar a la enfermera el pasaporte de la medicacidn), si se necesita llevar
alimentacion complementaria como batidos informar a la compafiia dias previos.

Llevar un kit de emergencia en su
equipaje de mano.

o

(o)

O O OO O OO

Medicacién de uso regular y medicacién para situaciones especiales (para reducir el
dolor, la fiebre, brote etc.) en su envase original y con informe médico.

Hidratacion oral, suplementos alimenticios, nutriciéon enteral. Informe médico que
justifigue su uso.

Un suministro de toallas sanitarias.

Cambio de ropa interior y ropa.

Toallitas humedas y papel higiénico.

Lavado de manos antibacteriano.

Un pequefio neutralizador de olores de aerosol.
Apositos, gasas, solucion salina.

Una tarjeta multilingie.



ldioma

O Es util tener traducidas frases de utilidad: ¢Dénde esta el bafio por favor?

Elaborar un plan de accion frente
a un brote relacionado con el
viaje
O El estrés del viaje, el cambio de hébitos y horarios, el cambio de clima, etc. pueden
afectar a la enfermedad. Es recomendable elaborar, con ayuda del especialista habitual,

un plan de abordaje ante la aparicién de un brote de la enfermedad (medicacién,
suplementos alimenticios, recomendaciones nutricionales, adelanto viaje de vuelta...)

O Tener el contacto directo de la enfermera referente para consultar dudas respecto a la
enfermedad.

O También seria recomendable identificar un hospital que cuente con una Unidad
especifica de Ell que se encuentre en el lugar en el que se viaje. Se puede preguntar a la
enfermera de referencia.

Consultar la web www.ibdpassport.com con informacién muy util sobre viajes para el paciente con Ell



http://www.ibdpassport.com/

Dudas y preocupaciones
frente a un tratamiento cronico

Seguimiento y adhesion

La no-adherencia es un fendmeno mundial de graves consecuencias, que se presenta en todas las
edades, desde los nifios hasta los ancianos. Se observa en casi todos los estados de las enfermedades
cronicas y tiende a empeorar a medida que el paciente lleva mas tiempo con la terapia. (1)

Diferentes estudios afirman que es esencial que se incluyan nuevos sistemas de comunicacion e
informacion con los pacientes, que entre sus objetivos tienen que conseguir una mejor adherencia al
tratamiento. Las herramientas que facilitan la telemedicina representan una nueva oportunidad para
mejorar la asistencia en la enfermedad inflamatoria intestinal. Vencer esos obstaculos serd un
objetivo trascendental en los proximos afios. (2,3)

Por este motivo es fundamental que el paciente tenga confianza con su enfermera referente,
consulte todas tus dudas, pregunte, no sienta verglienza de preguntar cosas que parezcan un sin
sentido, todo tiene sentido y este es el ASEGURARSE DE TENER UNA ADHERENCIA al tratamiento con
EXITO.

DUDAS Y PREOUPACIONES FRECUENTES

OLVIDO DE TOMAR LA MEDICACION Se pueden utilizar diferentes métodos para que sean el “Recordatorio”, de esa
manera ayudard a no olvidarse. Apoyarse en amigos y familias, entre todos se
forma un equipo. Utilizar alarmas en el mévil, calendarios, etc.

NO TOMAR LA MEDICACION PORQUE  Ya sabemos que los tratamientos de mantenimiento son los encargados de

YA NO SE TIENEN SINTOMAS mantenernos asi, estables. Si mantenemos una correcta adherencia al
tratamiento evitaremos recaidas y con ello la aparicion de sintomas,
inflamacion, dolor. No queremos que la enfermedad ponga limitaciones en la

vida diaria.
SER MUY JOVEN Y NO QUERER TENER  No tener miedo de hacer todas las preguntas al equipo médico y enfermero.
EFECTOS SECUNDARIOS Tener miedo a los efectos secundarios es muy frecuente, por eso se recomienda

gue anotemos en una hoja todas las dudas, seguro que juntos podemos
resolverlas. Los tratamientos que usamos aportaran beneficios muy importantes
en la enfermedad y favorecen que estemos el mayor tiempo sin sintomas
MEDICACION RECTAL “ES MUY Cuando tenemos inflamacion a nivel rectal la medicacion mas efectiva es a
INCOMODO” través de supositorios, enemas, espuma. Existen diferentes formatos y cada
uno de ellos se utilizara segun la afectacion. Cuando pasen los sintomas mas
agudos podremos espaciar el tratamiento. Podemos hablar y buscar opciones
con la enfermera, existen técnicas para administrar estos tratamientos, juntos
podemos buscar el método més adecuado y adaptado para cada paciente.

1. SILVA, German Enrique; GALEANO, Esmeralda and CORREA, Jaime Orlando.Adherencia al tratamiento Implicaciones de la no-adherencia.Acta Med Colomb [en
linea]. 2005, vol.30, n.4, pp.268-273. ISSN 0120-2448.

2.  Caceres FM. Factores de riesgo para abandono (no adherencia) del tratamiento antituberculoso. MedUNAB 2004; 7:172-180

3. Gomolldn F. La adherencia al tratamiento es siempre peor de lo que cada uno pensamos. Un problema a resolver en la enfermedad
inflamatoria intestinal. Gastroenterol Hepatol [Internet]. 2016;39:14-9. Available from:
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/50210570516301704


https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0210570516301704

Apoyo escolar para ninos/as y
adolescentes con enfermedad
iInflamatoria intestinal

La enfermedad inflamatoria
intestinal (Ell), es una
enfermedad crénica que
afecta al aparato digestivo,
que por el momento no se
puede curar, y que no es
contagiosa.

Es importante saber que en la Ell se alternan periodos de
actividad de la enfermedad con sintomas importantes
(conocidos como brotes o crisis), con otros periodos en los
gue la enfermedad se atenua (fases de remision). En
ocasiones, un nifio o adolescente puede tener un brote grave
de la enfermedad y puede necesitar tratamiento hospitalario.

Cuando la Ell afecta a nifios y adolescentes puede afectar a la vida escolar. Es muy importante el
apoyo de los profesores, la familia y los amigos para ayudarles a hacer frente a la enfermedad. Es
imprescindible que haya una buena comunicacion entre la escuela, la familia y el alumno.

Lo mas importante es informarse sobre qué es la enfermedad inflamatoria intestinal. Sélo si se
dispone de una correcta informacion serd posible comprender al alumno enfermo e implicar a los
demas alumnos en el apoyo del mismo. Si no se conoce la enfermedad sera dificil entender lo que
ésta condiciona en el alumno (las visitas frecuentes al aseo, el cansancio, la dificultad de

concentracion, etc.) lo que
puede llevar a malinterpretar
dichas situaciones.

La comunicacion entre escuelas,
los padres y los alumnos es
fundamental. Las unidades de
Gastroenterologia pediatrica
pueden jugar un papel
relevante. Es muy importante el
contacto directo con la
enfermera referente de la
Unidad de Ell para asi gestionar
temas con los colegios vy las
familias, normalizar al maximo
su vida y su convivencia con los
amigos sera nuestro objetivo
como enfermeras referentes.




Ausencias frecuentes debidas a ingresos, pruebas, revisiones, brotes

Fuerte relacion entre estrés y brote de la enfermedad.

Sintomas especialmente en fase de brote: urgencia para ir al bafio, dolor abdominal/ intestinal,
fatiga, falta de concentracién...

a0 )
U\

Necesidad de tomar medicacidn y suplementos en horario lectivo.

Efectos secundarios “estéticos” de los medicamentos (cara redonda “de luna llena”, aumento
acné, aumento vello facial, baja estatura ...)

/ N\ )
—

Es una enfermedad que genera pudor al estar relacionada con la diarrea, gases...

)
N

| niflo/adolescente con Ell presenta unas caracteristicas especiales: Para cubrir sus necesidades el
colegio debe adoptar una estrategia integral e incluir todos los aspectos fisicos, emocionales y
sociales del alumno para garantizar el mayor desarrollo académico y humano adoptando diversas
medidas:

Comunicacion familia-centro educativo

O Lafamilia informara al equipo Directivo y docente
del diagndstico y aportara informe médico con
recomendaciones, tratamiento dosis y horario,
posibles efectos secundarios o cualquier
informacion pertinente.

O Familia, equipo de orientacién y equipo docente
trabajaran en equipo para evitar situaciones de
estrés, facilitar la integracién, fomentar la
autoestima, el desarrollo personal, social vy
académico.

O  Comunicacién con los padres si se detectan signos
de brote de la enfermedad (aumento de visitas al
bafio...), problemas de adaptacién, autoexclusion,
rechazo por sus compafieros......implicando al
equipo de orientacion en caso necesario




O  Absoluta discrecion del equipo docente en el caso
de que el alumno y su familia decidan no
comunicar su enfermedad al resto del alumnado.

Si asi lo deciden, acordar con la familia y el alumno, asesorados por el departamento de orientacion,
la forma de transmitir a sus compafieros su enfermedad y las medidas que se adoptaran en la clase
para que el alumno reciba los cuidados necesarios.

El bafho

Uno de los problemas que mas angustia y preocupa al alumno es la necesidad continua, y a veces
imprevisible, de ir al bafio. Los nifios con Ell en fase de brote necesitan utilizar mucho el aseo, pero
tener que pedir permiso al profesor constantemente delante de sus compafieros puede ser frustrante
y agotador. Por otro lado, en algunas situaciones existe verdadera urgencia para defecar, lo que
puede causar incontinencia y ensuciamiento de la ropa.

Una manera de poderlo ayudar y apoyar:

(o) Permisos para acudir libremente al bafio en caso
de necesidad, incluso en exdmenes.

O  Elprofesorado debe mostrarle al alumno cual es el
bafio mas cercano.

O Son nifios/adolescentes, por lo que se deben de
tener en cuenta las medidas higiénicas de los
bafios de los centros escolares, en caso de no estar
en buenas condiciones se debe de facilitar el aseo
del profesorado u otro con opcién de tener la llave
del aseo.

O Sialalumno no le incomoda (pactarlo con él), se le
puede asignar un pupitre cercano a la puerta,
evitando asf atravesar toda el aula.

O  Es aconsejable que el alumno lleve una muda de
ropa limpia y articulos de higiene (toallitas
huimedas, gel, colonia, bolsa plastico opaca para
guardar la ropa sucia...)., para que en caso de
incontinencia pueda cambiarse y asearse.




Las faltas de asistencia al colegio

El alumno con Ell en situacion de bote puede encontrarse en una situacién clinica que lo obligue a
faltar al colegio, el profesorado debera de tener en cuenta:

O  Ausencias impredecibles causado por brotes de su
enfermedad.

O  Ausencias programadas que se pueden ajustar al
calendario escolar, en funcion de entregas de
trabajos, exdmenes, etc. (Siempre tendran acceso
a su enfermera de la Unidad para gestionar estos
dias y horas de cita), para asi minimizar el impacto
en el colegio.

(o) El colegio deberd de facilitar/colaborar en la
programacion de ciertas actividades, exdmenes e
incluso facilitar clase profesorado a domicilio o
hospitalario en caso de que lo requiera el paciente,
ya sea por ingresos de larga duracién o de reposo
domiciliario. Es muy importante individualizar.

Cuando el alumno falta a clase algunos dias, se desconecta del ritmo de trabajo, de lo que hacen sus
compafieros y de lo que se organiza extraescolarmente. El personal docente (o algin compafiero del
alumno designado por la escuela como enlace entre ambas partes) podria contactar con el alumno
(mediante e-mail o teléfono) para informarle de cdmo marcha todo, y poder ayudar asi al alumno a
integrarse mas rapidamente una vez se reincorpore a la escuela.

Examenes y proyectos

O Aumento del tiempo de examen compensando el
tiempo utilizado en ir al bafio por una urgencia o
dolor intestinal.

O Las fechas de entrega de los trabajos y examenes
deberian ampliarse sin penalizacion en caso de
brote o agravamiento de sintomas.

O Sies posible limitar un examen o proyecto al dia
para evitar situaciones de estrés




Medicacion

O  Se facilitard la toma de tratamiento o medicacién
alo largo de la jornada lectiva.

O  En caso de contar con enfermera escolar estard
informada del tratamiento, dosis y realizard
seguimiento y comunicard a los padres incidencias
sobre el mismo.

Disponibilidad para la hidratacion y comida

O  Permitir llevar y beber liquido en el transcurso del
dia y tomar suplementos o pequefias ingestas si lo
necesitan.

Clases de educacion fisica

O  Debe permitirse que participen, pero adaptandola
a su nivel de fatiga / energia.

O Enfase de brote, se aconseja no realizar actividad
fisica que implique un aumento de la musculatura
abdominal y en general disminuir toda la actividad
fisica-deportiva.




Cumpleanos en el aula

o)

Si el nifio se encuentra en una etapa de restriccion
particular, permitirle participar llevando él mismo
alimentos tentadores especiales y sabrosos dentro
de sus permitidos. (Si son pequefios, la maestra/o
podria guardarle un kit de cumpleafios).

Actividades extraescolares

Facilitar la participacién del alumno en todas las
actividades del centro tomando las medidas
necesarias para hacerlo posible.

Acceso telefénico

Garantizar que el alumno tenga acceso telefdnico
para comunicarse con sus padres para temas
relacionados con su salud.




Salidas didacticas y excursiones
(medidas similares viajes)

O  Planificar y prever junto con la familia las
necesidades que puedan surgir para asegurar que
gueden cubiertas (medicacidon prescrita, toallitas
humedas, disponibilidad de bafilo, muda ropa,
dieta adecuada, proteccion solar...)

O Tenerlocalizados los bafios en todo momento.




La Ell en menores
desde la perspectiva
del tr social
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La enfermedad inflamatoria
intestinal (Ell) puede
aparecer en cualquier edad
incluyendo por tanto a nifios
y jovenes adolescentes en
los que también cabe la
posibilidad de que se
produzcan alteraciones a
nivel fisico, emocional y
social que pueden repercutir
en diferentes aspectos de su
vida.

El diagndstico supone un impacto tanto en los hijos/as como
en los padres que pasan a tener un papel fundamental como
cuidadores principales y fuente de apoyo para los menores.

Si en el seno familiar hay mas hijos, éstos también pueden verse afectados ya que pueden sentirse
menos atendidos y por tanto demandar mas atencién al sentirse desplazados si entienden las
atenciones al hijo enfermo como favoritismo.

Resultara de gran ayuda a toda la familia, tener en cuenta la participacién de los hermanos y
hermanas en los cuidados y valorar sus necesidades y sentimientos.

Sera importante no olvidarse de los otros miembros de la casa mientras se enfrenta la enfermedad y
esforzarse por pasar tiempo de calidad en familia.

La enfermedad pediatrica, en general, y la crénica en particular, cono es el caso de la Ell, supone
siempre una alteracion de la dindmica familiar.

La hospitalizacidn, los tratamientos y las posibles secuelas derivadas de todo ello requieren un
afrontamiento por parte de los miembros de la familia y una adaptacion a la situacion de todas las
partes implicadas, estando la calidad de vida de los/as hijos/as enfermos, estrechamente relacionada
con el apoyo familiar tanto real como percibido por ellos/as.

Tanto la presencia de los padres como su participacién en los cuidados resultan esenciales.

Los periodos de hospitalizacidn, si se producen, son una circunstancia puntual. Es en el entorno
habitual donde se hacen mds evidentes las alteraciones en el sistema familiar como consecuencia de
la aparicion de la enfermedad y de sus secuelas.

En el abordaje con las familias los profesionales que intervienen en el proceso de atencion deben
adaptar su actuacién a las necesidades de estas, dandole un enfoque multidisciplinar.



Intervencion con la familia

Los Trabajadores Sociales

Sanitarios atenderan a las Desde el Trabajo Social la intervencién se aborda siempre en
familias tanto en los el contexto familiar y centrado en la particularidad de las
Hospitales como en los familias y en sus necesidades, en los apoyos disponibles en su
Centros de Salud. entorno habitual, y en la capacidad que tienen tanto los

menores como la familia en general para superar
circunstancias adversas (resiliencia).

Centramos la atencion en el lugar en que desarrollan las familias su vida, que es en el que surgen las
dificultades, para evitar hospitalizar la vida y avanzar hacia la normalizacion educativa y social de
forma que se favorezca en lo posible la autonomia personal y familiar.

El/la profesional adapta su cometido, no solo a la situacion individual, familiar y social de la persona,
sino también a los efectos del diagndstico y al prondstico de éste analizando las necesidades reales de
forma objetiva, asi como las sentidas y/o demandadas por los miembros del grupo familiar.

La familia y por tanto el menor que la padece necesita conocer y comprender la enfermedad,
adaptarse a los nuevos cambios para poder reorganizarse entre todos cuando aparezcan las fases de
crisis, y de esta forma desarrollar un sistema relacional flexible.

Es necesario que todos los miembros de la familia aprendan a vivir con los efectos crénicos de la
enfermedad y hagan un esfuerzo por continuar con sus actividades cotidianas. Dentro de lo posible,
sera importante mantener algunas actividades familiares e individuales, que refresquen el ambiente
familiar y eviten los efectos de la rutina de la enfermedad.

El trabajador social acompafiara a la familia durante el proceso de la intervencion en el que no juzga
las opiniones y permite que el grupo interaccione y busque respuestas a sus necesidades dando por
tanto protagonismo a ella.

El trabajador/a social les puede asesorar para que, partiendo de la expresion de dificultades y miedos,
la familia introduzca los cambios necesarios para que los efectos de la enfermedad no sean
demoledores en sus relaciones y en su vida.

En general todo el equipo asistencial debe adoptar una actitud abierta de escucha.




Un abordaje integral es necesario para aumentar la calidad de vida de los menores con esta
enfermedad por lo que se hace imprescindible que exista una coordinacién entre los servicios
publicos que puedan estar implicados (sanitarios, educativos, sociales).

Prestaremos especial atencién al miembro de la familia que asuma mas tareas de cuidado que, en el
caso de menores, suele ser la madre (criterios socio-culturales predominantes en nuestra sociedad).

Es importante que el cuidador principal tenga periodos de respiro para evitar su desgaste, ya que la
calidad del cuidado dependera en gran medida de su descanso.

Mientras sea posible, la familia necesita esforzarse por repartirse los cuidados.

Discapacidad

Si el menor presentase

dichas limitaciones pueden El tener diagnosticada una Ell no implica que vuestro hijo
solicitar el reconocimiento pueda tener una discapacidad. Dependera del grado de
del grado de discapacidad. afectacion, las secuelas y las limitaciones y/o alteraciones

fisicas, psicoldgicas y sociales. Estas ultimas referidas a
limitaciones y restricciones en su vida diaria en el aspecto
educativo, social y participativo.

¢, Como realizar
el tramite?

Se puede realizar por internet (solicitud en linea) a través de la Junta de Andalucia.

Presencialmente: presentando la solicitud y documentacién requerida en una oficina de asistencia en
materia de registros.



Certificado de
discapacidad

Para obtener el certificado de discapacidad, es necesario iniciar un procedimiento administrativo que
conlleva una valoracion médica, social y psicoldgica que realiza un equipo multidisciplinario integrado
por médico/a, psicdlogo/a vy trabajador/a social.

El certificado de discapacidad lo emite el drgano de gobierno competente de la Comunidad
Auténoma de Andalucia, es decir, los Centros de Valoracion y Orientacion de personas con
discapacidad, dependientes de la Consejeria para la Igualdad, Politicas sociales y Conciliacién.

La valoracién social es fundamental porque la Ell puede tener un impacto social, en el niflo/a y/o
adolescente y vuestra familia en general, dado que puede generar alteraciones a nivel escolary
afectar a su vida social y familiar, asi como generar dificultades en el desarrollo de las actividades de
la vida diaria.

Tras la valoracion, el equipo emite un dictamen siendo necesario alcanzar un grado minimo del 33%
para posibilitar el acceso a determinadas medidas de proteccién social.

En el caso de menores se puede acceder a:

< Prestacion por hijo a cargo

Medidas especificas de escolarizacién

Mayor puntuacion para obtener plaza publica en escuelas infantiles y colegios

Exencion o reduccion de tasas académicas universitarias

N Y )
O

El certificado de discapacidad no se obtiene por el solo hecho de existir un diagnodstico.

Tampoco por tener una enfermedad crénica y suele tener un caracter temporal en atencién a una
posible mejoria de las circunstancias que fueron causa de reconocimiento por lo que debe ser objeto
de revisién.



Prestacion por cuidado de

menores
U otra en

afectados por cancer
fermedad grave

El Real Decreto 1148/2011,

de 29 de julio establece un

Se trata de una prestacion econdmica destinada a compensar

listado de las enfermedades la pérdida de ingresos que sufren los padres al reducir su

consideradas graves a

efectos del reconocimiento

de la prestacion.

En lo referente a las enfermedades del aparato digestivo el listado contempla que puede considerarse

jornada de trabajo por la necesidad de cuidar de manera
directa, continua y permanente a los hijos o menores a su

cargo, durante el tiempo de su hospitalizacidon y tratamiento

continuado de la enfermedad.

grave “cualquier enfermedad grave del aparato digestivo que, por indicacion expresa facultativa,

precise de cuidados permanentes en régimen de ingreso hospitalario u hospitalizacion a domicilio”.

¢, Qué requisitos
existen para cobrarla?

o

Que ambos progenitores se encuentren afiliados y en alta en algin
régimen del sistema de la Seguridad Social. Solamente puede
cobrar el subsidio uno de los progenitores. Si es familia
monoparental, no existe este requisito, obviamente.

Se encuentren al corriente en el pago de las cuotas.

Tener un hijo menor de 18 afios afectado por dichas
enfermedades que precisen cuidado directo, continuo vy
permanente.

Reducir la jornada de trabajo un minimo del 50 y un maximo del
99,9%. Si solamente se tiene un trabajo y es menos del 25% de
jornada completa no se tiene derecho a la prestacion. Si se tienen
mas trabajos y excede del 25% entre los dos, si se tendra derecho
a parte de la misma.



O  Acreditar los periodos minimos de cotizacion exigidos segun la
edad del progenitor

O  Encaso de separacion de los progenitores correspondera a quien
tenga la custodia.

¢Cuando se puede pedir?

¢,Como se pide?

¢Cuanto se cobra?

écu{into . _



Coordinacion interinstitucional:
la importancia de la adecuacion
del centro escolar a las
necesidades del menor

Tras el diagndstico de la

enfermedad comienza un La coordinacion de los sistemas sanitario y educativo es clave
proceso de atencion que para ofrecer intervenciones de calidad a las familias, no solo
precisa estar bien dirigidas a permitir un adecuado desarrollo educativo de los
planificado y organizado. nifios/a y adolescentes de acuerdo a unos determinados

estandares de calidad, sino también a la mejora de su calidad
de vida en todos sus ambitos.

En el &mbito sanitario el trabajador social trabajara para coordinar los sistemas implicados, en
especial el sanitario y educativo.

Los menores pasan gran parte de su dia en el centro escolar. Por ello tanto la direccion del centro
como el tutor del nifio/a deben ser informados dado que se convierten en parte implicada del

proceso de atencion integral.

Pueden requerir:

<Apoyo escolar debido a posibles ausencias del nifio/a y/o adolescentes derivadas de su proceso>

< Acceso facil y libre a los bafios >

< Ingesta de farmacos durante la jornada escolar. >

Asi mismo, puede ser que se requieran adaptaciones como pases ilimitados al bafio, adaptacion de los
tiempos de exdmenes, disponibilidad de liquidos para hidratacién y en general aquellas
recomendadas por el equipo asistencial sanitario que atiende al menor.

Deben conocer que el sistema educativo publico pone a disposicion del alumnado programas de
apoyo domiciliario y programas de aulas hospitalarias.
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Las personas diagnosticadas de Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell) pueden tener disminuida la
proteccién frente a las enfermedades infecciosas debido tanto a la actividad de la enfermedad, como
a los tratamientos empleados, aumentado el riesgo de padecer ciertas infecciones o de que éstas
presenten un curso mas grave o complicado. Por ello, se aconseja comprobar el estado vacunal al
diagnostico de la enfermedad. En ocasiones puede ser preciso un analisis de sangre para conocer la
situacion inmunoldgica y, en caso necesario, completar o actualizar el calendario de vacunacion. Se
recomienda ademas la vacunacién frente a determinados microorganismos como la gripe anual, asi
como la vacunacién de los familiares convivientes.

Cuando la enfermedad esté en remisidn, sin tratamiento con inmunosupresores o terapia bioldgica,
es posible seguir las pautas de vacunacién aconsejadas para la poblacion general. Si la enfermedad
estd activa y/o el paciente recibe tratamiento con farmacos inmunosupresores o bioldgicos, la pauta
sera diferente:

Tratamiento con inmunosupresores

Tratamiento con corticoides walils
o biolégicos

es aconsejable esperar a su suspension se recomienda, siempre que sea

0 a recibir una dosis baja de posible, vacunar antes de iniciar el
tratamiento antes de proceder con la tratamiento para mejorar la respuesta
vacunacion. vacunal.

Las vacunas de microorganismos vivos, como la triple virica o varicela, estan contraindicadas durante
el tratamiento con dichos farmacos, y deben evitarse hasta pasados 3 meses de suspenderlos. Tras la
vacunaciéon no deben iniciarse nuevamente estos farmacos hasta un minimo de 2-3 semanas.

Ninguna vacunacion que esté indicada debe retrasarse o suspenderse por el temor a desencadenar
un brote de la enfermedad, ya que varios estudios han comprobado que este hecho no se produce.

El mejor momento para la vacunacioén es antes del inicio del tratamiento inmunosupresor, a ser
posible, al diagndstico de la Ell.



Tuberculosis

/ La tuberculosis (TBC) es una enfermedad bacteriana causada por el Mycobacterium \
tuberculosis. Se contagia por via aérea, por contacto con las secreciones respiratorias
de personas infectadas. Puede afectar a personas de cualquier edad, teniendo mayor
riesgo aquellas cuyo sistema inmunoldgico esté debilitado.

La infeccidn tuberculosa latente (ITL) significa que el germen de la TBC se encuentra
en el cuerpo sin que se hayan presentado sintomas evidentes. Puede permanecer
toda la vida como una infeccion sin transformarse nunca en una enfermedad. Si el
sistema inmunitario de la persona se debilita posteriormente, la micobacteria podria
crecer, desarrollando una enfermedad activa.

Existen factores que aumentan el riesgo de reactivacion. Algunos de ellos pueden
estar presentes en los pacientes con Ell, como la malnutricién o el tratamiento con
farmacos bioldgicos (anti-TNF). Por ello, se recomienda realizar cribado de ITL en
todos los pacientes con Ell candidatos a tratamiento con agentes anti-TNF. El cribado
de ITL incluye una historia clinica dirigida a investigar factores de riesgo, radiografia de
torax, prueba cutanea de la tuberculina (Mantoux) y/o anélisis de sangre para
deteccidon de IGRA.

N /

COVID-19

4 La enfermedad por coronavirus (COVID-19) es una enfermedad infecciosa causada por\
el virus SARS-CoV-2. Los pacientes con Ell tienen el mismo riesgo de infeccion por
SARS-CoV-2 que la poblacién general.

La vacunacion frente a este virus es altamente recomendable. Los riesgos de la
vacunacion frente a SARS-CoV-2 en pacientes con Ell son similares a los de la poblacion
general y por lo tanto muy escasos y leves. En pacientes en tratamiento con
inmunosupresores o bioldgicos no hay un mayor riesgo de efectos adversos, pero
podria apreciarse una menor efectividad de la vacuna. Sin embargo, no debe
suspenderse el tratamiento antes de la vacunacion, ni debe retrasarse la fecha de la
misma. En el caso de tratamiento con corticoides se puede valorar demorar la
vacunacion en consenso con su médico ante una menor efectividad esperada.

Una enfermedad activa no contraindica la vacunacion, pero podria valorarse
retrasarla.
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La asociacion se formd en 1993 ante el creciente problema que representan las enfermedades
inflamatorias intestinales (Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa) en Granada y provincia, los
propios enfermos deciden constituir la Asociacién, que nace con la ilusion y la esperanza puestas en
conseguir los objetivos que se vayan presentando y ser un punto de apoyo para todas las personas
afectadas por la E.l.l.: no sélo de las que forman parte o son socias de la asociacion, sino de todas las
personas afectadas y de sus familias.

Las personas que padecen estas enfermedades, saben que no sélo son necesarias una serie de pautas
médicas, sino que el tratamiento médico debe ir acompafiado de informacidn, especialmente sobre
todos los sintomas durante periodos de crisis, pero también durante esos otros periodos de tiempo,
que se vive otra serie de problematicas extra intestinales igual de importantes.

ACCU Granada pretende cubrir las necesidades de todos los afectados, ya sea a modo de informacidn,
apoyo, orientacién y promocién de la calidad de vida, aun teniendo la enfermedad.

ACCU Granada forma parte de la Confederacién de Asociaciones de personas con Crohn y Colitis
Ulcerosa de Espafia (Accu Espafia G82047143), declarada de Utilidad Publica, y a la Federacion de
personas con discapacidad fisica y organica (Fegradi G18075408) con el fin de poder prestar un mayor
apoyo a los socios/as y familiares.

La ASOCIACION DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA DE GRANADA (ACCU GRANADA) es una Organizacion
No Gubernamental sin animo de lucro.

La Asociacion contribuye a la ayuda fisica, psicoldgica y social de todas las personas afectadas por
estas enfermedades y sus familiares en el ambito territorial de Granada.

Se consideran finalidades fundamentales de la Asociacion:

La asistencia e informacion a los enfermos en sus aspectos médico y social, especialmente en
lo concerniente al fomento y proporciéon de esa asistencia por facultativos y personal sanitario
especializados.

El fomento de la investigacion de los problemas que plantea las enfermedades inflamatorias
intestinales en sus aspectos médico-asistenciales y socio-econdmicos.

La colaboracién con todas aquellas personas o entidades publicas o privadas cuya actividad
pueda conducir a la consecucion de los fines de la asociacion.

Representar a nivel de dicho dmbito a las personas que la integran, para lo cual participara en
los foros sociales y organismos publicos oportunos.

Trabajar para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas con Crohn y Colitis Ulcerosa
y de sus familias en los ambitos social, familiar, infantil, educativo, sanitario, laboral y
cualguier otro dmbito de su vida.

Sensibilizar a la sociedad sobre necesidades y demandas de las personas con enfermedades
inflamatorias intestinales y de sus familias, asi como de las entidades en las que se integran a
través de politicas de comunicacién y difusion.

Fomentar el conocimiento y estudio de las enfermedades inflamatorias intestinales mediante
la celebracién de congresos, asambleas, simposios y conferencias, asi como la publicacién de
libros, folletos de divulgacion, videos ademas de la realizacion de encuestas, estadisticas y
demas actividades que permitan o sean concluyentes para este fin.

Apoyo e informacién de los socios y familiares a través de charlas, asambleas y reuniones.



Unidn y apoyo entre los socios y familiares, a través de excursiones, salidas por la provincia y
desarrollo de actividades tanto en la sede como al aire libre.

N) Contacto con otras Asociaciones y/o Delegaciones a través de actividades, jornadas y
excursiones.

Promover, adoptar y desarrollar estudios, revistas y libros que promuevan los fines de la
Asociacion, bien de forma independiente o conjuntamente con entidades publicas o privadas.
Promocionar y potenciar dentro de las Asociacion los derechos que constitucionalmente le
asistan tales como cursos, seminarios, conferencias, charlas, estudios, revistas, librosy
cualquier actividad que apruebe la Asamblea.

Promocionar y animar a la practica del deporte entre los afectados para una mejora de su
salud.

Captacioén y formacion de voluntariado y colaboradores.

DATOS DE LA ENTIDAD

Direccion: C/ Escultor Navas Parejo Edificio Carolina loca 2, 18006 Granada

Nombre: Asociacion de Crohn y Colitis Ulcerosa de Granada.

Siglas: A.C.C.U. Granada

Direccién: C/ Escultor Navas Parejo Edificio Carolina Local 2 C.P.: 18006 Teléfono: 630 757 957
E-Mail: info@accugranada.org

Web: accugranada.org

Numero de registro en la Junta de Andalucia: 2283; Seccién: 12; Aflo de Fundacién: 1993.
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Paginas para consultar pacientes y padres

https://Educainflamatoria.com

WWW.appeii.es

https://accuesp.com

https://enfamilia.aeped.es/temas-salud/enfermedad-crohn

https://enfamilia.aeped.es/temas-salud/colitis-ulcerosa

WWW.vivirconeii.es

www.efcca.org

www.eiivaldecilla.es/area -pacientes/

https://www.ua-cc.org/es/educacion-y-promocion

https://eiilafe.com

www.ibdpassport.com

http://www.appeii.es/pdf/Guia APPEIl cas.pdf



https://educainflamatoria.com/
http://www.appeii.es/
https://accuesp.com/
https://enfamilia.aeped.es/temas-salud/enfermedad-crohn
https://enfamilia.aeped.es/temas-salud/colitis-ulcerosa
http://www.vivirconeii.es/
http://www.efcca.org/
http://www.eiivaldecilla.es/area%20-pacientes/
https://www.ua-cc.org/es/educacion-y-promocion
https://eiilafe.com/
http://www.ibdpassport.com/
http://www.appeii.es/pdf/Guia_APPEII_cas.pdf

Otros recursos

A.C.C.U. Granada: Enfermedad y tratamientos (accugranada.blogspot.com)

ACTUALIDAD (accuesp.com)

G-Educainflamatoria. Enfermedad inflamatoria intestinal Crohn vy Colitis ulcerosa

Enfermedad de Crohn | EnFamilia (aeped.es)

GETECCU - Grupo Espafiol de Trabajo en Enfermedad de Crohn vy Colitis Ulcerosa

Guia “Vivir con Enfermedad de Crohn”. — MAS VIDA

TRIP. A PAGINAS (aepap.org)

G-Educainflamatoria. Enfermedad inflamatoria intestinal Crohn v Colitis ulcerosa

Documento de posicionamiento sobre nutricion en Enfermedad Inflamatoria Intestinal del
grupo de Oporto de la ESPGHAN | SEGHNP: Sociedad Espafiola de Gastroenterologia,
Hepatologia vy Nutricion Pedidtrica

Impacto de la incorporaciéon de la enfermera a una unidad de enfermedad inflamatoria
intestinal | Gastroenterologia y Hepatologia (elsevier.es)

Enfermedad de Crohn | Sintomas y Causas | MSD Salud

Unidad de Atencién Crohn-colitis (UACC) - Descargas (ua-cc.org)

Unidad de Atencién Crohn-colitis (UACC) - Inicio (ua-cc.org)

Vivir Con Ell - Ayuda e Informacion acerca de la Ell

| de la EFCCA Federacién Europea de Asociaciones de Crohn y Colitis Ulcerosa



http://accugranada.blogspot.com/p/d-medicos-biosimilares.html
https://accuesp.com/actualidad/actualidad?category%5B0%5D=193
https://educainflamatoria.com/#gkTop2
https://enfamilia.aeped.es/temas-salud/enfermedad-crohn
https://geteccu.org/
https://masvida.org.ar/guia-vivir-con-enfermedad-de-crohn/
https://www.aepap.org/sites/default/files/documento/archivos-adjuntos/recomendaciones_ap_-_eii_ped.pdf
https://educainflamatoria.com/
https://www.seghnp.org/articulo-interes/documento-de-posicionamiento-sobre-nutricion-en-enfermedad-inflamatoria-intestinal
https://www.seghnp.org/art