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Salutacio,

Conselleria d'Educacio, Investigacio, Cultura i Esport

Voldria, en primer lloc, agrair a I'Associacié de Pacients Pediatrics amb Malaltia Inflamatoria Intestinal (APPEII)
l'esfor¢ didactic, la cura professional i el compromis social perque la societat conega millor la realitat de les
persones que pateixen aquesta malaltia cronica, que els condiciona el dia a dia i els hi resta qualitat de vida.

L'escola valenciana aspira a convertir-se en un espai d'inclusio en qué totes les persones que la constitueixen
puguen desenvolupar la seua potencialitat, lliurement i integra. Per aixd és necessari I'esforc conjunt de totes
i tots els que conformem la comunitat educativa perqué la diversitat funcional i les limitacions personals de
cadascu no entrebanquen el desenvolupament dels alumnes i les alumnes.

Anime el professorat que es dedica apassionadament a aquesta llabor, de la qual en forme part i a la qual
sempre voldré dedicar-m'hi, perqué facen una lectura atenta d'aquesta guia, coneguen la situacié vital de
les persones que pateixen inflamacio intestinal cronica i oferisquen una atencio individual i adaptada a les
seues necessitats, que els facilite la participacié en I'escola i en la vida en condicions de normalitat.

Faig meues les paraules del mestre José Mdijica: “venim a la vida intentant ésser felicos, lluitem per donar-li
contingut a aquesta vida”. Son les xicotetes accions les que omplin de sentit la nostra vida. Tenim a les nostres
mans facilitar les condicions d'existéncia del nostre alumnat. Parlem de qgiestions practiques, perd importantissimes
per a les persones afectades per aquest trastorn. Vaja per davant el meu compromis personal, el de la
conselleria i el de tota la comunitat educativa per millorar la vida a totes les persones.

Vicent Marza lbafiez
Conseller d'Educacid, Investigacio, Cultura i Esport



LA

MALALTIA INFLAMATORIA

INTESTINAL (Ml

La MIl és una malaltia cronica de base autoimmune que,
o bé afecta l'intesti des de la boca fins a I'anus en la forma
que denominem malaltia de Crohn, o només al cdlon, en
la forma que denominem colitis ulcerosa. Aquesta malaltia
també pot afectar, aixi mateix, altres organs de manera
frequent, com ara les articulacions, la pell i els ulls; moltes
vegades ho fa precedint la malaltia, d'altres desenvolupant-
se simultaniament amb les manifestacions digestives i
unes altres vegades complicant els tractaments amb
corticoides, immunosupressors i biologics; totes aquestes
medicacions tenen efectes secundaris, a vegades greus,
i una frequent pérdua d'eficacia, la qual cosa provoca que,
de forma alternativa, se n'utilitzen diverses en cada pacient
abans de recérrer a la cirurgia.

Lamentablement, la cirurgia salva la vida del pacient perd
no cura la malaltia, de manera que torna a iniciar-se el
procés, en que es poden produir multiples intervencions,
Obviament limitades, al llarg de la historia natural de la
malaltia.

Les seqlieles més habituals d'aquesta malaltia i de les
seues medicacions -necessaries, ja que permeten la
supervivencia- son l'anemia o I'osteoporosi. La malaltia,
que, com hem dit, és cronica, cursa en brots irregulars en
el temps i en gravetat, i la seua evolucié natural és la de
produir estenosi (estrenyiment de l'intesti) o fistules, fet
que la complica substancialment.

Les manifestacions cliniques observables a I'escola i que
es dedueixen del que hem exposat son: el dolor abdominal,
verdaderament incapacitant i de mala resposta al
tractament; la diarrea, a vegades amb incontinéncia, molt
freqlent, de manera que de dia dificulta, si no impedeix,
I'activitat social i escolar en xiquetes i xiquets i adolescents,
i que de nit impedeix el son reparador tan necessari en
aquestes edats, cosa que, sumada als simptomes de la
mateixa malaltia, fa que l'activitat de I'endema requerisca
un esforg moltes vegades sobrehuma.

Depenent del pacient i dels efectes indesitjables de la
medicacid, poden aparéixer altres simptomes, siga de les
malalties relacionades, siga de les malalties acompanyants
de la malaltia inflamatoria. Cal fer esment especial, i potser
com a més important, dels trastorns psicoldgics que la
malaltia produeix en els menors i en els seus progenitors.
Ansietat i depressié s'evidencien en els estudis i son
prevalents en aguesta poblacié. Aquests pacients haurien
de rebre, des de l'inici de la malaltia, simultaniament, el
suport psicoldgic necessari, que s'hauria d'incloure en el
tractament medic multidisciplinari d'aquesta patologia.

En la maraté que és la vida, la malaltia inflamatoria intestinal
constitueix un llast que només I'enorme capacitat
d'adaptacio i superacio dels pacients i del seu entorn els
permet deixar arrere. Qualsevol contribucié perqué ho
aconseguisguen és no sols necessaria, sind de justicia.
“Llei d'igualtat per al pacient amb MII”.

Dr. Antonio Pereda Pérez

President d'honor d'APPEI|

Col-legiat honorific de I'lllustre Col-legi Oficial de Metges de Valéncia
Soci d'honor de I'Associacié Espanyola de Pediatria

Membre d'honor de la Societat Espanyola de Gastroenterologia,
Hepatologia i Nutricié Pediatrica



Hola a tots

El meu nom és Lucia i tinc dihuit anys, bé, quasi ja dénou, i estic
cursant 1r de Medicina en la Universitat de Valéncia. S6c malalta
de Crohn des dels deu anys. Llavors era de les pacients més jovens
de La Fe, perd ara, per desgracia, cada vegada hi ha xiquetes i
xiguets de menys edat en la nostra associacio.

Tal com tindreu ocasiod de llegir, tindre un bany prop quan el brot
ens assetja és, senzillament, imprescindible. Les persones que tenen
Crohn o colitis ulcerosa necessitem moltes vegades alcar-nos
corrents per a intentar no tacar-nos la roba davant de les companyes
i companys. Es molt incomode que sapien que no parem d'anar al
bany, i encara que jo vaig tindre la sort de comptar amb el suport
de les meues amistats i el meu professorat, aixd no sempre passa,
creieu-me. A més, heu de comprendre que quasi mai tenim temps
de demanar permis, de manera que, per favor, no us enfadeu:
aquests segons son preciosos. Aixi mateix, seria magnific que ens
col-locaren sempre prop de les portes i, per descomptat, que els
banys estigueren permanentment oberts.

La malaltia produix molésties

Intermltents Les meues amigues s'estranyaven molt que jo passara de jugar o
correr amb elles a ajupir-me o asseure'm en terra i donar-me colpets
en la panxa per a controlar el dolor. Als pocs minuts m'alcava i ja
estava bé. Per aixd no és rar que una xiqueta o un xiquet perden
I'atencié de moment i s'estiren sobre el pupitre. No s'han adormit, esta
intentant que els passe el dolor. Tampoc és rar que es troben malament
en classe i després al pati juguen al futbol o a perseguir-se. Es la Ml
la que ens fa trampes, no som els pacients.

Acabe ja, per a no avorrir-vos. Ja us han explicat amb detall en qué
consisteix la nostra malaltia. La veritat és que sense el brot despert,
vivim amb quasi total normalitat. Pero els brots son espontanis,
inesperats i molt dolorosos. Perdem classes de tant en tant per les
revisions de rutina, perd també podem perdre'n perqué no podem
eixir del bany i del llit.

No conec cap pacient amb MIl que vulga que el tracten de manera
diferenciada, volem ser com tots, perd necessitem que en moments
concrets comprenguen que no podem controlar el nostre cos com
voldriem.

Gracies i escolteu els vostres alumnes amb MIl. Sempre ho apreciaran.




Que pot fer
'escola per I'alumnat
amb MII?

Aquesta guia educativa pretén ser una referéncia orientativa perqué el personal docent conega
els detalls que hi ha darrere d'aquesta malaltia.

Amb l'ajuda de la medicina i dels seus professionals, la familia, el personal de l'escola i entitats
com I'Associacié de Pacients Pediatrics amb Malaltia Inflamatoria Intestinal (APPEIl), I'alumnat
amb Mlli el seu entorn poden aprendre a acceptar aquesta malaltia i a conviure-hi, normalitzant
al maxim la seua vida i la convivéncia amb les seues amistats, I'escola i I'esport. En aquesta
facilitacio alguns punts importants son:

El BANY:
una cosa complicada

El bany i l'estudiant amb Ml solen estar intimament
lligats durant alguns periodes de la malaltia. La
necessitat d'acudir al bany pot ser imprevisible,
urgent, continua i amb conseqléncies a vegades
desagradables. Demanar permis de manera insistent,
encara que falten uns minuts per a finalitzar la classe,
pot ocasionar incomprensio, burla per part de les
companyes i companys i probablement un cert
complex que impedisca actuar amb naturalitat.

Seria ideal que el vostre alumnat amb MIl comptara
en qualsevol moment amb el vostre permis tacit
-fins i tot quan es fa un examen- i tinguera una
ubicacié estratégica a l'aula prop de la porta. Cal
insistir als serveis de neteja de I'escola que cal
mantindre una higiene minima i constant dels lavabos.
Tindre accés al bany més proxim, fins i tot al del
professorat, ajudaria enormement a suportar el trangol
tan complicat per als vostres alumnes amb aquests
problemes de salut.




MEDICACIO
| ALIMENTACIO:

14 )
eS | h O ra Els pacients amb Ml necessiten prendre medicacié i -de vegades- alimentacid especial
o suplements nutricionals. La seua correcta administracié probablement requerira la
vostra estreta colllaboracié i aixd pot provocar situacions en qué senten que criden
I'atencid, per la qual cosa la vostra discrecio i col-laboracio hi seran claus.

Sempre sera necessari que disposeu d'un informe meédic proporcionat pels progenitors,
on es detallen clarament la pauta d'ingesta, els possibles efectes secundaris i el

Q protocol d'actuacio en el cas que es presentara algun tipus de problema. De segur
que sabran aclarir-vos qualsevol dubte al respecte.

FATIGA | DOLORS:
un ritme diferent i canviant

En fases de brot, molt probablement el vostre ‘
alumnat amb MIl no podra acudir a classe,
almenys durant els episodis més severs. -
En fase de remissio, el seu estat fisic i emocional "~
dependra de les seues circumstancies personals.
Podreu trobar casos en qué puguen fer una vida
completament normal, i practiquen esports o
activitats fisigues com qualsevol altra companya

0 company; en altres casos observareu que
poden experimentar cansament o fatiga, dolors
abdominals, i tot aixd amb una pauta d'aparicié

dels simptomes irregular i impredictible, a causa

de multiples factors (fatiga, anémia, medicacio,

la mateixa malaltia...). Les conseqléncies, com
podreu imaginar, poden ser falta de concentracio,
desesperacio, alllament, baixada en el rendiment
escolar, abséncies de l'aula. ..

El vostre alumnat amb Ml torna a necessitar una
vegada més la vostra comprensio i col-laboracio.

Sera necessari adaptar les exigéncies de
rendiment a la situacié puntual en qué es troba,

tant a I'aula com al gimnas o al pati.

f
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LA |
CONCENTRACIO:

\
?

q U e ! ‘ Per la vostra experiéncia, coneixeu les dificultats que alguns dels
vostres i les vostres estudiants tenen a aconseguir un nivell
minim de concentracid per a abordar de forma natural el procés
d'aprenentatge. Si a aixo afegim els problemes de fatiga, dolors,
un deficient descans nocturn i els efectes secundaris de la
medicacid, podeu imaginar-vos com pot resultar de dificil al
vostre alumnat amb Ml arribar al nivell necessari. Us demanem
que sigueu comprensius amb aquestes limitacions i que faciliteu

el suport extra que molt probablement requeriran.

ELS
EXAMENS:
equitat i suspicacies

Es obvi que els examens provoguen estrés en qualsevol estudiant
i que també aguditzaran els simptomes de la malaltia.

Amb l'objectiu de buscar I'equitat en el procés d'avaluacio, seria
necessari flexibilitzar-ne les normes, reprogramant examens a
que el vostre alumnat amb MIl no puga assistir, 0 prorrogant
dates limit d'entrega de treballs o projectes, tot aixd amb les
degudes justificacions. Un altre exemple podria ser permetre
I'absencia de I'examen momentaniament per a anar al bany i
afegir a I'examen els minuts emprats. Tot aix0 pot provocar
suspicacies, perd confiem que la vostra labor educativa també
s'estendra a crear un clima de comprensio.




LES FALTES
D'ASSISTENCIA:
un problema important

Les abséncies de classe son la consequiencia més immediata

aaain de la Mll'i la causa d'importants problemes educatius. Les faltes

— d'assisténcia poden ser programades 0 no programades.
=,!:=’=>!= Les absencies programades (visites médiques, realitzacio de
EEEEW proves o administracié de tractaments) solen ser de curta duracio,
per la qual cosa no sembla que requerisquen un protocol
diferenciador de qualsevol altre estudiant que tinga algun
problema de salut de caracter puntual o cronic.

Les no programades seran aquelles que siguen motivades per
un estat fisic relacionat amb la malaltia que els impedeix estar
en l'aula amb normalitat. En les de curta o mitja duracid, els
estudiants amb MIl hauran de realitzar un sobreesfor¢ per a
posar-se al dia, amb la complicitat de les companyes i els
companys per a la recopilaciéo de material i amb el suport dels
i les docents per a proporcionar-los el reforg i el control necessaris.
En les abséencies llargues, quan estiguen ingressats, hauran de
comptar amb el suport dels serveis escolars de I'hospital, i si es
troben al seu domicili (o s6n abséncies freqlients), sera necessari
emprar I'ajuda del collegi i de la Conselleria, utilitzant personal
docent de suport o noves tecnologies.




DECALEG:
Nni menys ni mes

- Mantin una comunicacio fluida amb les mares i els pares i

els i les estudiants amb MII, perque és fonamental per al seu
ritme educatiu.

- Comptem amb la teua discrecio, ja que hi ha menors amb

MIl gue tenen problemes per a admetre la malaltia.

- Informa't de la malaltia, no sols ajudaras la teua alumna o

alumne, sind que fomentaras actituds de respecte. Contacta
amb APPEIl (http://www.appeii.es) per a qualsevol dubte. Seria
una gran idea.

* La comprensio és molt important, concedeix el benefici del

dubte quan hi haja alguna cosa que no entengues.

- Sospita d'una alumna o alumne sense diagnostic que requerisca

anar molt sovint al bany, i informa els seus progenitors.

- Aquest projecte esta coordinat per la Conselleria d'Educacio,

Investigacio, Cultura i Esport, perd nomes tu el pots fer possible.

Gracies




