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Este manual ha
? sido creado
NUESTTOS ’55’9H+l('ﬂl€f?{1:'f>" pensandoen los
@ ESINEN nifos y
adolescentes que
dia a dia asisten a
clases acompéados de Enfermedad de Crohn & Colitis
Ulcerosa

) Ot

rfﬂl" tud &) ‘.(35 fil_)‘-‘i Jroc,ar0ﬂ

Los docentes tienen un rol muy destacado y valioso en la vida
de nuestros hijos, ya que comparten una etapa Unica e

irrepetible con ellos que quedara guardada en sus mentes y
corazones por siempre.

Un docente informado y comprometido que brinda apoyo
oportuno y positivo en alumnos que conviven con una
dolencia cronica, puede favorecer el proceso de aprendizaje,
colaborar en los vinculos sociaés y dar luz y tranquilidad en
el area emocional de los nifios y adolescentesn su paso por
la escuela.

Esperamos que por medio de este manual informativo
muchos nifios y adolescentes del mundo puedan disfrutar de
sus escuelas y salir fortalecid® transformados y preparados
para seguir su formaabn educativa en el area que lo decidan
al finalizar sus estudios secundarios.

Fabiana Miele
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Este material se ha realizado por medio del trabajo en equipo
entre médicos, nifios y adolescetes con Ell, sus madres y
docentes con familiares portadores de esta enfermedad.

Como todo proyecto de esta Fundacion, nos basamos enrel
aporte interdisciplinario  entre meédicos  pacientes
comunidad, para garantizar los mejores resultados.

Agradecemos alas madres que han enriguecido este manual
con su experiencia, a los niiosy adolescentesque brindaron
sus testimonios paraque podamos profundizar en su mundo

y en su dia a dia y a esos docentes que entregaron sus
conocimientos y vivencias.
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ADRIANA: mama de Lorenzoy docente.
MARIA EUGENIA mama de Nicolas
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CAPITULO 1

Fundeccu Argentina: Quiénessomos?

MISION

La Fundacbn tiene por objeto fomentar y coordinar
el trabajo de un equipo de profesionales de la salud y
otras disciplinas, en beneficio de las personas que
padecen Enfermedad Inestinal Inflamatoria (Ell) y su
entorno familiar y social, organizando estructuras a
nivel sanitario y comunitario sin animo de lucro.
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Que hace Fundeccu

1 Organiza y coordina
una estructura sanitaria
constituida por un Equipo
Interdisciplinario de
profesionales de la salud y
disciplinas auxiliarespara
contribuir al diagnostico
temprano, tratamiento vy
al seguimiento.

1 Realizadifusion y
concientizacbn social.

q Organiza y capacita

profesionalessin costo.

Reactualizala tematica segin los avances.

1 Proporciona educaaon a las personas que padecen Ell y
a su entorno (talleres educativos, telemedicina, web,
folleteria) promoviendo el AUTOCUIDADO.

1 Otorga servicio de atencién telefonica para gestdon
administrativa.

1 Posee un Banco Solidario de medicamentos e insnios

1 Promueve y coordina Grupos de APOYO para generar
pacientes activospara el desempefio delautocuidado.

1 Defiende los derechos de las personason Ell. Impulsé
la legislacon (Ley 3004) que garantiza el derecho a NO
PODER ESPERAR para as los bafios publicos y/o

privados entre otros beneficios.

=5
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BRINDA ASESORAMIENTO Y ATENGN
GRATUITA A TODA PERSONA CARENTE DE
RECURSOS

Fundeccu producela totalidad d e su
material educativo
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HISTORIA:

La fundacibn nace en el @o 2000 en la Provincia de
Neuquén, Argentina. Su fundadora es la Dra. Fabiana
Miele, quien motivada por el excelente y desarrollado
trabajo de los médicos espaioles inicia los primeros
pasos de lo que hoy es esta Organizadin.

Espafia no solo fue la inspiradn, sino que han
colaborado, brindado apoyo y creido en este proyecto
desde el inicia
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CAPITULO 2

Qué es la EEI?

Enfermedad de Crohn & Colitis Ulcerosa

En lo sucesivo nos referiremos a la enfermedad con la
abreviatura correspondiente.

ESPAIOL: Ell (Enfermedad Intestinal Inflamatoria)
INGLES:IBD (Inflammatory Bowel Disease)

12
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La Enfermedad Intestinal Inflamatoria (EIl) es una
afeccon cronica del Aparato Digestivo, que por el

momento no se puede curar pero § controlar

adecuadamentecon distintos tratamientos.

LA Ell TIENE UN IMPACTO SOCIAL, LABORAL,
SEXUAL Y EMOCIONAL MUY ELEVADO EN LAS
PERSONAS QUE CONVIVEN CON ELLA.

Al referirnos a Ell estamos incluyendo a la COLITIS
ULCEROSAy ala ENFERMEDAD DE CROHNAIgunos
casos de esta enfermedad son algo menos definidos y
se llamanCOLITIS INDETERMINADA

La Ell NO ES UNA ENFERMEDAD PSICOSOMATICA

Esto significa queno es una enfermedad producida por
los nervios 0 porgue sSOmMOS ansiosos pero si es muy
importante saber que el stress desencadena y aumenta
la actividad de la enfermedad, desencadenando o
profundizando los periodos de actividad.

EL STRESS ES UN DESENCADENANTE DE BROTES

En nifios y  adolescentes la ansiedad, tristeza,
preocupaciones de la vida diaria generan stress y se
deben contemplar todos los posides impactos sin
minimizar nada.

Se debe ener atencHn en situaciones demudanzas,
nacimiento de un hermano, disfunciones familiares,

13
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enfermedad o muerte de algiun ser querido,
decepciones amorosas, el mismo inicio del ciclo lectivp
examenes, determinados profesores o materias a los
cuales les temen, agresiones o burlas deompaiieros,
estudios médicos de proxima realizacibn, efectos
secundarios egdticos de los medicamentos, etc.

la. £l NO ES UNA
SE® [NCCRMEDAD
B INFECCIOSA

Y POR ELLO
NO CONTAGIA

V La Ell es una
enfermedad de tipo Autoinmune como es la Artritis
Reumatoide o la Psoriasis. Aderas hay involucrados
aspectos gnéticos y ambientalesen su produccbn.

v La Ell NO TIENE CURA hasta el momento, aunque
ES CONTROLABLEor medio de muchas opciones
de tratamientos y permite llevar una vida fructifera
y plena en la gran mayoria de los casos.

14
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V La EIll afecta el tracto digestivo y en algunas
ocasiones puede manifestarse fuera del mismo
produciendo DOLORES
ARTICULARES, 0JOS
IRRITADOS, LASTIMADURAS
EN LAPIEL entre otras cosas.

V La EIll se caracteriza por
presentar peiiodos de dntomas

y actividad (llamados BROTE$

gue alternan con periodos de

calma o sin sntomas (llamados

REMISION) y el tiempo de cada

uno de estos pefodos es
variable e impredecible.

' LA EIl NO ES CONTAGIOSA

V Afecta a ambos sexos por igual.

V & presenta a cualquier edad, pero con mayor
frecuencia entre los 15-25 afnos.
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CAPITULO 3

CURSO DE LA EII

1 El curso de la Ell es variable yinico caso a caso.

1 Ensu mayoria de los casoscon los tratamientos que
en la actualidad hay a disposicon, se puede
conducir a la persona a la remisbn y lograr que esta
se mantenga.

1 Algunas veces, afortunadamente poas, los niios
necesitaan cirugia para salir de una situa@n no
controlable por otros m étodos.

1 Esta enfermedad exige controles y estudios gticos
frecuentes.

1 En los periodos de actividad el alumno necesitaa
ajustes en la alimentaan y en la actividad fisica.
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