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Presidenta de ACCU Espaiia

Hay veranos gue se sienten como un castigo y otros
que se sienten como un abrazo. Este, lo confieso,
se parece mas a lo segundo. Y no es que la Ell se tome
vacaciones (ojala), es que a veces la alegria se hace
hueco, se cuela por una rendija, y cuando eso pasa, lo
Unico sensato es permitirnos disfrutar.

El 19 de mayo conmemoramos el Dia Mundial de la
Ell, y ACCU lo hizo con un spot que todavia nos remue-
ve: el partido de la Ell no se juega en solitario. La Unién
Morada frente a La Barrera FC. Porque esto, compane-
ras, compaferos, sabemos que solo tiene sentido si se
juega en equipo.

Junio nos llevé a Zaragoza con la Convencion Nacional
y el Congreso ACCU: nutricion, deporte, innovacion,
género y envejecimiento. Ponentes de talla internacio-
nal y voces que necesitabamos escuchar. Y entre tanto
conocimiento, también hubo convivencia y celebracion:
los Premios ACCU reconocieron a Gerardo Alvarez, se-
cretario de ACCU Navarra, por toda una vida de en-
trega, y a ACCU Extremadura, que se llevo el premio
a mejor iniciativa con su comic Carnaval sin barreras.

En estas paginas también nos metemos en terrenos
poco habituales: el consultorio de este nimero lo res-
ponde un odontologo (si, la salud bucodental también
tiene que ver con la Ell), repasamos avances cientificos
esperanzadores, ponemos cifras a la realidad de vivir
con Ell gracias al Barometro de ACCU Espana (BAREII),
y hablamos de derechos, porque la ley de asociaciones
de pacientes sigue adelante. Ademas, en estos meses
de orgullo y diversidad, David, de ACCU Granada, nos
cuenta cdmo se cruza una transicion de género con el
camino de vivir con Ell.

Asi que aqui va mi brindis, como dice la cancion de El
Kanka, por si acaso todo sale bien: por cada buena
noticia que cabe en estas paginas. Y ojala, ojala, se
traduzcan también en buenas noticias para quienes
hoy no tienen mucho que celebrar.

Edita: Confederacion de Asociaciones de Personas con
Enfermedad de Crohn'y Colitis Ulcerosa de Esparia - ACCU Espania.
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ACCU Aragon

ACCU ARAGON CONMEMORA EL DIiA MUNDIAL DE LA Ell CON UNA
JORNADA DE INFORMACION Y ENCUENTRO

Con motivo del Dia Mundial de la Enfer-
medad Inflamatoria Intestinal (Ell), ACCU
Aragon desarrolld una jornada de sen-
sibilizacion y divulgacion en Zaragoza,
con el objetivo de acercar informacion
rigurosa a la sociedad, visibilizar la rea-
lidad de las personas que conviven con
la patologia y reforzar el apoyo a pacien-
tes, familiares y profesionales sanitarios.

Durante la mafana se instalaron me-
sas informativas en el Hospital Clinico
Universitario Lozano Blesa, el Hospital
Universitario Miguel Servet y el Hospital
Universitario Royo Villanova. A través de
esta iniciativa, el voluntariado de la aso-
ciacion ofreci¢ informacion sobre la en-
fermedad de Crohn y la colitis ulcerosa,
resolvié dudas y dio a conocer la labor
que ACCU Aragodn realiza acompanan-
do a las personas con Ell desde el mo-
mento del diagnoéstico y a lo largo de las
distintas etapas de la enfermedad.

La jornada continud por la tarde en el
Hospital Universitario Miguel Servet con
un encuentro que reunié a pacientes,
familiares y profesionales sanitarios en
un ambiente cercano, participativo y de
aprendizaje compartido.

La inauguracion corrié a cargo de Bea-
triz Rivera Taure, presidenta de ACCU
Aragdn, que destaco la importancia del
movimiento asociativo como punto de

encuentro para las personas con Ell
y subrayé la necesidad de seguir for-
taleciendo las redes de apoyo entre
pacientes, familiares y profesionales.
Asimismo, agradecid la asistencia del
publico y la implicaciéon de todas las per-
sonas ponentes que hicieron posible la
celebracion de la jornada.

La primera conferencia Vivir sin miedo
en las Ell: herramientas para afrontar la
incertidumbre y recuperar el control fue
impartida por las psicélogas Ana Gas-
par y Beatriz Lopez, especializadas en el
acompafamiento de personas con en-
fermedades crénicas. Ambas profundi-
zaron en la estrecha relacién existente
entre el intestino y el cerebro y explica-
ron cémo el bienestar emocional pue-
de influir en la evolucion de la Ell. Ade-
mas, ofrecieron herramientas practicas
para afrontar el impacto psicoldgico que
puede suponer convivir con Enfermedad
Inflamatoria Intestinal y pusieron de ma-
nifiesto la importancia de un abordaje in-
tegral que contemple tanto la salud fisica
como la emocional.

Posteriormente, el doctor Diego Casas
Deza presento la ponencia Tratamientos
actuales y avances que estan cambian-
do el futuro, en la que realizd un reco-
rrido por la evolucion terapéutica de
las Ell desde la década de los noventa
hasta la actualidad. En su exposicion
explicd como la investigacion ha permi-
tido ampliar de forma muy significativa

4

La jornada organizada por
ACCU Aragon puso el foco en la
divulgacion, el apoyo emocional
y los avances terapéuticos para
mejorar la calidad de vida de las
personas con Ell

las opciones de tratamiento. También
abordd conceptos como las terapias
bioldgicas, los biosimilares y las nuevas
estrategias terapéuticas que estan me-
jorando el control de la enfermedad vy la
calidad de vida de las personas con Ell.

La jornada concluyd con un coloquio
muy participativo, al que se unié el doc-
tor Santiago Garcia Lépez. Las perso-
nas asistentes pudieron plantear pre-
guntas y compartir inquietudes sobre
diferentes aspectos relacionados con la
Ell. El interés mostrado en este espacio
de didlogo volvié a poner de manifiesto
la importancia de crear foros en los que
pacientes y profesionales puedan inter-
cambiar conocimientos y experiencias.

ACCU Aragdn valora muy positivamen-
te esta iniciativa, que permiti¢ acercar la
realidad de las Ell a la sociedad y recor-
dar que la informacion, la investigacion,
el apoyo psicolégico y el trabajo con-
junto entre asociaciones y profesiona-
les sanitarios contindan siendo pilares
fundamentales para mejorar la calidad
de vida de las personas que conviven
con esta patologia.
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ACCU Cadiz

VISITA AL MUSEO NAVAL
DE SAN FERNANDO Y ALMUERZO
DE CONVIVENCIA

]

El 28 de marzo, ACCU Cadiz organiz6é una visita guiada al
Museo Naval de San Fernando, ciudad estrechamente vin-
culada a la Marina espafola. Durante el recorrido, las perso-
nas participantes pudieron contemplar maquetas de antiguos
galeones, cuadros de personajes ilustres y distintos objetos
relacionados con la historia maritima.

Tras la visita, el grupo se trasladé al Club de Suboficiales, don-
de se celebrd un almuerzo de convivencia que permitié com-
partir experiencias y fortalecer los vinculos entre las perso-
nas asociadas, familiares y amistades.

XVIII CONVIVENCIA MEDICOS-PACIENTES
EN BENALUP-CASAS VIEJAS

El 27 de junio, la entidad celebrd su XVIII Convivencia mé-
dicos-pacientes en Benalup-Casas Viejas, en un espacio
situado en plena naturaleza, dentro del Parque Natural de
Los Alcornocales.

La jornada contd con la participacion de profesionales facul-
tativos de los hospitales de Jerez, Cadiz y Puerto Real, que
ofrecieron distintas ponencias sobre cuestiones relaciona-
das con la Enfermedad Inflamatoria Intestinal.

A continuacion, las personas asistentes disfrutaron de un al-
muerzo y de un espacio de convivencia. Para finalizar la jorna-
da, algunas de ellas también se animaron a disfrutar del spa
de las instalaciones.

DIA MUNDIAL DE LA ENFERMEDAD
INFLAMATORIA INTESTINAL EN
CADIZ Y JEREZ

Con motivo del Dia Mundial de la Enfermedad Inflamatoria In-
testinal, el 19 de mayo, la asociacion organizé distintas activi-
dades de encuentro y visibilizacion en Jerez y Cadiz.

La tarde comenzd con una merienda en la sede de Jerez,
que permitié a las personas asociadas compartir un momento
distendido y de convivencia. Posteriormente, integrantes de la
asociacion se desplazaron hasta la Puerta de Tierra, en Cadiz,
para contemplar la iluminacién en color morado de este em-
blematico monumento.

F_ ——
4 .

En Jerez, también se sumé a la conmemoracion el edificio de
Los Arcos, situado en la plaza del Arenal, que fue iluminado
de morado.
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ACCU Canarias

ACCU CANARIAS CONMEMORA EL DIiA MUNDIAL DE
LA ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL

Con motivo del Dia Mundial de la En-
fermedad Inflamatoria Intestinal, ACCU
Canarias desarrollé durante el mes de
mayo un programa de actividades di-
rigido a informar, sensibilizar y acom-
pafiar a las personas que conviven con
enfermedad de Crohn o colitis ulcerosa,
asi como a sus familiares y a la pobla-
cién en general.

Bajo el lema Informar, Visibilizar, Com-
prender, Apoyar y Acompaniar, la aso-
ciacion organizé diversas iniciativas que
contaron con la colaboracion de profe-
sionales sanitarios y la participacion ac-
tiva de personas con Ell, consolidando
asi su compromiso con la mejora de la
calidad de vida de quienes conviven con
estas patologias cronicas.

El 19 de mayo, ACCU Canarias instalé
una mesa informativa en el hall de en-
trada del Complejo Hospitalario Univer-
sitario Insular-Materno Infantil, en Gran

Canaria, en coordinacion con el Area de
Enfermeria de Enfermedad Inflamatoria 'y
la estomaterapeuta. Durante la jornada
se ofrecié informacion, diferentes recur-
sos disponibles y el trabajo desarrollado
por la entidad, y se resolvieron las dudas
de pacientes, familiares y visitantes.

Ese mismo dia, por la tarde, su sede au-
tondmica acogié¢ una Jornada de Puer-
tas Abiertas. Este encuentro permitid
conmemorar el 19 de mayo, compartir
experiencias entre personas con Ell y
reforzar la importancia del apoyo mu-
tuo como herramienta fundamental para
afrontar la enfermedad. La entidad agra-
decio el acercamiento de las autorida-
des del municipio de Telde a su ‘casa’.

La programacion concluyé el 29 de
mayo con un Taller de Danza Oriental
y Fusion, impartido por Dfa. M.2 Vanes-
sa Cabrera Torres. La actividad estuvo
enfocada en promover el bienestar fisico

y emocional de las personas participan-
tes a través del movimiento, la expresion
corporal y la convivencia.

ACCU Canarias destaca el éxito de par-
ticipacion en todas las actividades orga-
nizadas y agradece la implicacion de los
profesionales sanitarios, colaboradores,
voluntariado y asistentes que hicieron
posible esta conmemoracion. La aso-
ciacion seguira trabajando para ofrecer
informacion, acompafiamiento, apoyo
psicosocial y actividades que contribu-
yan al bienestar integral de las personas
afectadas y sus familias.

ACCU Leon

ACCU Ledn continta trabajando para estar
cerca de las personas con Enfermedad In-
flamatoria Intestinal y sus familias, ofre-
ciéndoles apoyo, informacion y espacios de
encuentro.

Uno de los pilares de la asociacion es el acom-
pafnamiento a las personas hospitalizadas,
una labor que su presidente, José Antonio, rea-
liza junto con el voluntariado de la entidad. Es-
tas visitas ofrecen apoyo emocional a quienes
atraviesan momentos especialmente dificiles
durante su ingreso.

Ademas, la asociacion ha renovado el nombre
de su perfil de Instagram (@accu_leon) para
reforzar su identidad y acercarse ain mas a
las personas asociadas, sus familiares y quie-
nes deseen conocer su labor. A través de este
espacio se comparte el dia a dia de ACCU Ledn,
sus actividades, iniciativas y momentos espe-
ciales. El codigo QR permite acceder direc-
tamente al perfil y sequir la actualidad de la
asociacion.

CHARLA ‘AVANCES EN
LOS TRATAMIENTOS
BIOLOGICOS PARA LA EIl

En febrero, ACCU Ledn organizé una
charla informativa sobre los avances
en los tratamientos biolégicos para la
Enfermedad Inflamatoria Intestinal, im-
partida por la Dra. Yamile Zabana, pre-
sidenta de GETECCU. Se celebrd en el
Centro de Alzheimer de Ledn. La sesion
contd con una gran participacion y per-
mitié a las personas asistentes conocer
las novedades terapéuticas y resolver
sus dudas.

‘CAFE ENTRE AMIGOS/AS’
POR EL DiA MUNDIAL DE
LA Ell

Con motivo del Dia Mundial de la En-
fermedad Inflamatoria Intestinal, el 19
de mayo ACCU Leodn celebrd una nue-
va edicion de su tradicional Café entre
Amigos/as. El encuentro permiti6 com-
partir experiencias, fortalecer los vincu-
los entre las personas asociadas y re-
cordar la importancia del apoyo mutuo,
en un ambiente cercano y distendido
que reforzd el sentimiento de comuni-
dad caracteristico de la entidad.




ACCU Extremadura

EL HILO DE LA ESPERANZA.

COMO EXTREMADURA DA LUZ Y
VISIBILIDAD A LA ENFERMEDAD

INFLAMATORIA INTESTINAL

De la devocion de la Semana Santa de Mérida,
en abril, a la celebracion cultural de Caceres,
en mayo, la comunidad extremefia se movi-
lizd a través de sus tradiciones y de algunos
de sus espacios mas emblematicos.

Diferentes colectivos se unieron a ACCU Extre-
madura para dar visibilidad y mostrar su apoyo
a las personas con enfermedad de Crohn o
colitis ulcerosa.

ABRIL. UNA LUZ DE
FE EN MERIDA

El 1 de abril, en el marco de la arraigada Sema-
na Santa de Mérida, la estacion de penitencia
del Santisimo Cristo de las Tres Caidas adquirié
un significado especialmente emotivo.

Gracias a la colaboracion de la Cofradia de las
Tres Caidas de Mérida, los faroles del paso del
Cristo brillaron de una forma muy especial y se
convirtieron en un simbolo de luz, apoyo y es-
peranza para todas las personas que conviven
con Ell.

El acontecimiento conecto la devocion popular
con una oracién colectiva por la salud y la for-
taleza de las personas con Ell. La propia esen-
cia de la hermandad, basada en el mensaje
de superacion y en la capacidad de levantarse
después de cada caida, resond con fuerza en-
tre las personas asistentes. La iniciativa mostrd
ademas que el tejido cofrade puede ser un im-
portante motor de sensibilizacion social.
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MAYO. FOLCLORE Y
COLOR INSTITUCIONAL EN CACERES

El 19 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la Enfermedad Inflamatoria
Intestinal, el epicentro de la solidaridad se trasladé a Caceres.

El Paseo de Canovas se convirtid en un punto de encuentro gracias a la
actuacion del Grupo de Folclore Trébol. A través de la musica y la danza, la
agrupacion dinamizé una tarde dedicada a la sensibilizacion y mostro el po-
der de la cultura como vehiculo de cohesion y apoyo mutuo. Como broche
final, el Ayuntamiento de Caceres se ilumind de morado, sumandose a otros
monumentos de la regidon para mostrar su apoyo a las personas con Ell y

reivindicar la importancia de la investigacion.

CONFERENCIA MEDICA ‘Ell EN 360°:
DEL TRATAMIENTO BIOLOGICO AL EQUILIBRIO
ENDOCRINO-NUTRICIONAL

El 20 de mayo, el Hospital Univer-
sitario de Céaceres acogio la con-
ferencia médica Ell en 360°: del
tratamiento biolégico al equilibrio
endocrino-nutricional. El encuen-
tro reunié a profesionales sanita-
rios, personas con Ell y familiares
con el objetivo de profundizar en el
abordaje multidisciplinar e integral
de esta enfermedad.

Durante la jornada se destaco la
necesidad de combinar los trata-
mientos bioldgicos de Ultima gene-
racion con un adecuado equilibrio
endocrino-nutricional para contri-
buir a mejorar la calidad de vida de
las personas con Ell. Asimismo, el
encuentro se consolidé como un
espacio de aprendizaje, intercam-
bio y apoyo mutuo para toda la co-
munidad vinculada.

7

Desde ACCU Extremadura agra-
decemos a la Dra. Ana Alejandra
Cordero Vaquero y a la Dra. Pilar
Robledo Andrés que compartieran
de manera altruista sus conoci-
mientos y su tiempo. Del mismo
modo, agradecemos la colabora-
cion del Dr. Moisés Hernandez y
de Dfa. Marisa Lozano, enferme-
ra especialista en Ell, asi como la
asistencia de todas las personas
que nos acompafiaron.
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CHARLA Y TALLER DE MINDFULNESS IV ENCUENTRO DE ECOSISTEMAS
R - LOCALES DE CUIDADOS
\ \ =
'| |

=

En abril, Donostia acogio¢ el IV Encuentro de Ecosistemas Lo-
cales de Cuidados, orientado a profundizar en el desarrollo de
En febrero, ACCU Gipuzkoa organizd en Donostia una charla este modelo en Gipuzkoa y compartir aprendizajes entre los
de mindfulness en la que se ofrecieron herramientas practicas municipios implicados para avanzar en el fortalecimiento de
para gestionar el estrés y mejorar el bienestar y la calidad de esta forma colaborativa de atencién y cuidados.

vida. La sesion explico como esta practica ayuda a centrar la

atencion en el momento presente y a aceptar lo que ocurre sin La Diputacion Foral, los ayuntamientos del territorio y las asocia-
juzgarlo, favoreciendo una mayor calma, equilibrio emocional ciones trabajaron conjuntamente durante la jornada. La diputa-
y capacidad para afrontar las dificultades cotidianas. Arantxa da de Cuidados y Politicas Sociales, Maite Pefa, participé en el
Arenas impartié durante ocho semanas un taller practico en la encuentro junto con representantes de distintas asociaciones.
sede de la asociacion en Donostia, donde las personas partici-
pantes pudieron aplicar los conocimientos adquiridos. .
DIA MUNDIAL DE LA ENFERMEDAD
) INFLAMATORIA INTESTINAL
CHARLA SOBRE NUTRICION Y EII

T —
E-irlmrru daukat 1
| Lo necesilo wa |

En junio, ACCU Gipuzkoa or-
ganizé en Irdn una charla sobre
nutricion y Ell, impartida por
la nutricionista especialista Eli
Gallego. Durante la sesion se
abordaron distintas situaciones
o sintomas frecuentes asocia-
dos a estas enfermedades,
especialmente los que pueden
persistir incluso durante los pe-
riodos de remisidén, cuando a

menudo se considera errbnea- Con motivo del Dia Mundial de la Enfermedad Inflamatoria In-
mente que la ausencia de acti- testinal, el 19 de mayo la asociacion instalé una mesa infor-
vidad implica la desaparicion de mativa en el Boulevard de San Sebastian para sensibilizar a la
todas sus manifestaciones. ciudadania y dar a conocer su labor.

También se destaco la importancia de escuchar las sefiales Durante la jornada se ofrecié informacién sobre los servicios,
del cuerpo y adoptar habitos saludables adaptados a cada proyectos e iniciativas dirigidos a las personas con Ell y sus
persona. En relacion con la suplementacion, se aclard que no familias. El encuentro permitié, ademas, dialogar con la ciu-
resulta necesaria en todos los casos, aunque puede ser bene- dadania, resolver dudas y conocer su grado de informacion y
ficiosa cuando esta indicada y reline las debidas garantias de concienciacion sobre esta enfermedad.

calidad y seguridad. La charla permitié6 ademas reflexionar so-

bre la influencia de la publicidad en las decisiones relacionadas La actividad cont6 con la colaboracion de la Asociacion Gi-
con la alimentacion y la salud. Se insistio en la necesidad de puzkoana de Anticoagulados (AGIAC). Asimismo, edificios
analizar de forma critica estos mensajes, contrastar la informa- emblematicos de Irln, Tolosa y Ordizia volvieron a iluminar-
cion y basar las decisiones en la evidencia cientifica. se con motivo de esta conmemoracion.
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JORNADA MULTIDISCIPLINAR SOBRE Ell

El 21 de mayo se celebr6 en Donostia una jornada multi-
disciplinar sobre Ell en la que participaron la Dra. Muro,
especialista del Servicio de Aparato Digestivo del Hospital
Universitario Donostia; la Dra. Rodriguez, hematdloga y co-
laboradora de la Asociacion Gipuzkoana de Anticoagulados,
cuya presidenta, Purificacion Gonzéalez, también asistio; y el
ostedpata Xanti Garcia.

Las intervenciones ofrecieron una vision integral sobre el im-
pacto de la Ell y pusieron de manifiesto que sus efectos pue-
den extenderse mas alla del aparato digestivo y afectar a otros
sistemas, como el hematoldgico y el musculoesquelético.

La jornada destaco la importancia de prestar atencion a los
signos y sintomas que pueden aparecer durante la evolucion
de la enfermedad. También recordd que el tratamiento no eli-
mina todas las posibles complicaciones y que cada persona
presenta una evolucion diferente, por lo que resulta fundamen-
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tal mantener un seguimiento continuado y un abordaje multi-
disciplinar que permita detectar y tratar precozmente cualquier
cambio en su estado de salud.

ACCU Vigo

MESA INFORMATIVA POR EL DIA
MUNDIAL DE LA Ell

Con motivo del Dia Mundial de la Enfermedad Inflamatoria In-
testinal, la asociacion participd en una jornada de visibilizaciéon
en el Hospital Alvaro Cunqueiro, con el objetivo de acercar a la
ciudadania la realidad de las personas que conviven con estas
enfermedades y poner en valor el papel del acompanamiento
asociativo en la comunidad.

Alo largo de la jornada, la entidad ofrecié informacion y ge-
nerd espacios de encuentro y conversacion con pacientes,
familiares y profesionales sanitarios. A través de materiales
divulgativos y atencion directa, se compartio informacion so-
bre la Ell, los recursos disponibles y la importancia de contar
con redes de apoyo y acompanamiento.

ILUMINACION DE AYUNTAMIENTOS POR
EL DIiA MUNDIAL DE LA Ell

En el marco del Dia Mundial de la Enfermedad Inflamatoria In-
testinal, varios ayuntamientos de la provincia de Pontevedra
se sumaron a la campana de visibilizacion y sensibilizacion
mediante la iluminacién de algunos de sus edificios y monu-
mentos mas emblematicos.

Participaron en esta iniciativa los municipios de Redondela,
Tui, Ponteareas, Pontevedra y Vigo.
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ACCU Granada

Xl CARRERA EL GRUPO, EVENTO
SOLIDARIO A FAVOR DE ACCU GRANADA

El 25 de julio, Castell de Ferro acogi6 la XI edicién de la Ca-
rrera El Grupo, cuyos fondos se destinaron integramente a
ACCU Granada. Ademas, la cooperativa El Grupo S.C.A. se
comprometio a duplicar la cantidad recaudada.

Més de 1.000 corredores procedentes de toda la provincia
participaron en la prueba, que también contd con una gran res-
puesta del publico, que llend las calles para animarles. El even-
to concluyd con un gran éxito de participacion y organizacion,
convirtiéndose en una jornada de deporte y convivencia.

Las personas participantes pudieron elegir entre un recorrido
de 12 kilémetros y otro de 6 kilémetros. Tras las pruebas prin-
cipales, se celebraron otras carreras amateur para favorecer la
participacion de nifios/as, jévenes y personas mayores.

La inscripcion tuvo un precio de 3 euros para todas las catego-
rias. También se habilité un “dorsal 0” para quienes quisieran
colaborar con ACCU Granada sin participar en la carrera.

ACCU GRANADA, PREMIADA POR
SU PROYECTO PARA FOMENTAR LA
VACUNACION EN PERSONAS CON ElI

En junio de 2026, ACCU Granada recibié un premio de 1.000
euros de la Asociacion Espafiola de Vacunologia por el proyec-
to Talleres para el fomento de la vacunacion en personas con
Enfermedad Inflamatoria Intestinal.

Este reconocimiento permitira desarrollar conferencias y entre-
vistas en radio y television para fomentar la vacunacion entre
las personas con Ell, siguiendo la linea de las acciones realiza-
das por la asociacion el afio anterior.

—

DEHAMICA O
RESENTACEON
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TALLER PARA FAMILIARES

El 17 de junio, el Hospital Universitario Clinico San Cecilio aco-
gi6 el taller Acompanar sin cargar: comprender, conectar y
cuidar en la Ell, dirigido a familiares de personas con Enferme-
dad Inflamatoria Intestinal.

La actividad conté con la participacion de madres y padres con
hijos/as de diferentes edades, especialmente nifios/as y ado-
lescentes. Durante la sesion, se ofrecieron herramientas para
comprender mejor la enfermedad y apoyar a sus familiares en
las distintas etapas y fases de la Ell.

La psicologa de la asociacion propuso diferentes temas para
abordarlos de manera grupal, mientras que una enfermera es-
pecialista en Ell acompand y orientd a las personas participan-
tes en la busqueda conjunta de respuestas.




X JORNADA DE ENFERMEDAD
INFLAMATORIA INTESTINAL

En mayo de 2026, ACCU Granada celebré en el Hospital Uni-
versitario Virgen de las Nieves la X Jornada de Enfermedad
Inflamatoria Intestinal, centrada este ano en la nutricion.

El programa incluyé dos ponencias: una sobre pacientes ma-
yores y en situacion de fragilidad y otra sobre afecciones buca-
les, durante la que se presentd un estudio sobre periodontitis
en el que colaboro la asociacion.

Ademas, se celebrd una mesa redonda en la que participaron
la nutricionista voluntaria de ACCU Granada, especialista en Ell
pediatrica, y otras dos profesionales de la nutricion. Durante la
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jornada también se leyeron los relatos presentados al Il Con-
curso de Microrrelatos, que acercaron las experiencias de las
personas con Ell en primera persona.

ACCU Valladolid

ACCU VALLADOLID ACERCA LA NUTRICION A SUS SOCIOS CON
UNA MASTERCLASS HiBRIDA SOBRE LA SALUD INTESTINAL

El pasado 5 de febrero, ACCU Valladolid
organiz6 una masterclass de nutricién
impartida por la doctora Gabriela Diaz,
conocida en redes sociales como @nu-
trihormonas. Nutricionista de formacion,
la doctora Diaz desarrolla su labor desde
un enfoque integral que tiene en cuenta
los distintos factores que afectan a la di-
gestion, desde el plano hormonal y el es-
tilo de vida hasta las condiciones exter-
nas que influyen en el proceso digestivo.

Lejos de limitarse a indicar a sus pa-
cientes qué pueden comer y qué no,
la especialista proporciona herramien-
tas para que cada persona aprenda a
interpretar lo que ocurre en su propio
cuerpo e identificar como mejorar su
estado de salud y reducir la inflama-
ciéon. Esta filosofia encajo a la perfec-
cion con las necesidades de los miem-
bros de ACCU.

La sesion se centro en la Enfermedad
Inflamatoria Intestinal en el dia a dia y
en como proteger la mucosa intestinal.
De forma cercana y amena, la doctora
Diaz explicd conceptos fundamentales,
como qué es la mucosa intestinal, qué
significa tener un intestino permeable
y qué papel desempena la microbiota.
Ademas, compartié técnicas practicas
para cuidar y fortalecer estas barreras
naturales del organismo.

CAMGODREN

1SUER

en alerla y el entorno
importa.

dia, mo solo con fdrmacos

FOR; GARMELA DIAL RODE

La EII no es solo inflamacion

La “pared” del inlestino se
debilita, las defensas se ponen

Estd abag la puarta & intervenir ¢n ol dia a

En esta ocasion, la asociacion apostd
por un formato hibrido que combiné la
asistencia presencial con la retransmi-
sion en linea. De este modo, las perso-
nas asociadas de otras provincias, como
Segovia o Soria, pudieron seguir la mas-
terclass en directo sin necesidad de des-
plazarse hasta Valladolid.

Sin embargo, la asociacion tampoco
quiso dejar fuera a quienes encuentran
mayores dificultades en el uso de la tec-
nologia. En la sede de Valladolid se ins-
tald un proyector para que las personas
mayores 0 menos familiarizadas con las
herramientas de videollamada pudieran
seguir la clase en compafiia y en un en-
torno cémodo y conocido.

11

La grabacion de la sesion quedd a dis-
posicion de quienes no pudieron asistir
en directo y como material de consulta
para el futuro. Ademas, la doctora Diaz
compartié documentacion complemen-
taria para reforzar los contenidos trata-
dos durante la masterclass.

Todo este material se encuentra a dispo-
sicion de ACCU Valladolid y, en caso de
que resulte de interés para otras perso-
nas asociadas a ACCU, puede solicitar-
se a la delegacion vallisoletana. Esta ini-
ciativa demuestra como la colaboracion,
el conocimiento especializado y un uso
accesible de la tecnologia pueden con-
tribuir a mejorar la calidad de vida de las
personas con Ell.
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ACCU Jaén

IV FERIA DE ASOCIACIONES

El 17 de abril, ACCU Jaén participd en la IV Feria de Asocia-
ciones, organizada por el Ayuntamiento de Linares en el paseo
de Linarejos. La entidad instalé un stand informativo para con-
cienciar sobre la Ell y explicar el funcionamiento y la labor que
desarrolla la asociacion.

La jornada permitié compartir espacio con otras asociaciones
de Linares, entre ellas las integradas en AGRUPA'T. Ademas,
el stand recibi6 la visita de distintos concejales del municipio.
ACCU Jaén agradece al Ayuntamiento de Linares la posibili-
dad de participar en esta iniciativa y disponer de un espacio
para dar visibilidad a la asociacion.

TALLER GRUPAL ‘MEMORIA EN ACCION’

ACCU Jaén inici6 sus talleres de promocion de la vida saluda-
ble de 2026 con Memoria en accidn, una actividad grupal de-
sarrollada en dos sesiones, los dias 24 de febrero y 28 de abril,
e impartida por Alicia Montoro Jiménez, trabajadora social de
Jaén Andalucia Inclusiva.

El taller abordd cémo el estrés, la fatiga o determinados tra-
tamientos pueden afectar a la concentracion y la memoria de
las personas con Enfermedad Inflamatoria Intestinal. Mediante
gjercicios, técnicas y juegos, las personas participantes traba-
jaron estas capacidades de forma amena y dinamica.

RECONOCIMIENTO ESCUELA DE PACIENTES

El 21 de mayo, el Hospital Universitario de Jaén reconocié la labor
de los profesionales y asociaciones que participan en sus Escuelas
de Pacientes. Durante el acto se entregaron certificados y diplomas de
participacion en programas formativos sobre enfermedades cronicas,
entre ellos el de Enfermedad Inflamatoria Intestinal, en el que participa
ACCU Jaén. La directora gerente, Maria Belén Martinez, agradecié la
implicacion de profesionales sanitarios, pacientes y asociaciones.

DIA MUNDIAL DE LA ENFERMEDAD
INFLAMATORIA INTESTINAL EN JAEN

Con motivo del Dia Mundial de la Enfermedad Inflamatoria
Intestinal, ACCU Jaén instal6 los dias 19 y 21 de mayo me-
sas informativas en los hospitales de Linares, Jaén, Andujar y
Ubeda, donde ofrecié informacioén sobre la Ell y la asociacion.

La conmemoracion incluyd también la iluminacion en morado
del Ayuntamiento de Linares y el despliegue de una pancarta
para dar visibilidad a las personas con Ell.

XXXI CONVIVENCIA PROVINCIAL

El 24 de mayo, ACCU Jaén
celebrd su XXXI Convivencia
Provincial en el municipio de
Hornos y el embalse del Tran-
co, dentro del Parque Natural
de las Sierras de Cazorla, Se-
guray Las Villas. Acomparfado
por guias profesionales loca-
les, el grupo conocid la historia
del municipio y de su castillo.
Tras el almuerzo, la jornada
concluyd con un paseo en bar-
co por el embalse del Tranco.

HU)

Hospital
Universitario de Jaén




® Reunion institucional. El 30 de enero, ACCU Jaén participd en
un encuentro con el Ayuntamiento de Linares para abordar el
Acuerdo Marco y futuras colaboraciones con las asociaciones.

¢ Entrega de Bandera Andaluza. El 27 de febrero, la Escuela de
Pacientes del Hospital Universitario de Jaén recibié este recono-
cimiento, recogido por su coordinadora, Maria Dolores Hernan-
dez. ACCU Jaén participa en La Escuela de Pacientes.

OTRAS ACTIVIDADES
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e Taller de nutricion. El 11 de marzo, miembros de ACCU
Jaén participaronenunaformacion enlinea sobre nutricion
y Ell, impartida por la nutricionista Gabriela Lobo Tamer.

e Taller de suefio saludable. El 9 de abril, Francisca Parra,
enfermera especialista familiar y comunitaria, abordo el
impacto del insomnio en la Ell y ofrecié estrategias para
mejorar el descanso.

ACCU Malaga

GALA ACCU MALAGA
2026

El pasado 19 de mayo, Dia Mundial
de la Ell, ACCU Mélaga se reuni6 de
nuevo en el Auditorio Maria Victoria
Atencia para celebrar, visibilizar y
reivindicar con la IV edicion de la
Gala ACCU Malaga.

Antes de comenzar, las personas
asistentes pudieron disfrutar de una
maravilosa exposicién a la entra-
da del centro cultural, que recorrid
las diferentes ediciones de las galas
y donde las personas asociadas y
amigas de la entidad pudieron ver en
directo el Premio ACCU Espafia que
ACCU Malaga recibié en Oropesa.

Este ano se sumaron a las personas
y entidades premiadas el Merende-
ro Cobos, la Pena Finca La Palma,
la Iniciativa Gastrosocial de la Dipu-
tacion de Malaga, la graduada social
Alicia Sanchez Guerrero y la empre-
saria Esperanza Camino.

El evento estuvo presentado por
Luis Algord, expresidente de ACCU
Malaga y creador de la gala, y contd
con las actuaciones de Nieves Ro-
sales y La Mery Crohn, todos ellos
pacientes de Ell.

PONENCIA EN EL DIiA
INTERNACIONAL DE
LAS PERSONAS

CON DISCAPACIDAD

Con motivo del Dia Internacional de las
Personas con Discapacidad, la presiden-
ta de ACCU Malaga, Claudia Zambra-
na, participd como ponente en la jorna-
da organizada por el Colegio Oficial de
Graduados Sociales de Mélaga, titulada
Discapacidad e inclusion: 100 afios de
compromiso social desde la profesion
de graduado social.

Durante su intervencion, visibilizé las ba-
rreras que las personas con Enfermedad
Inflamatoria Intestinal afrontan cada dia,
como la falta de accesibilidad en espacios
publicos y privados, las dificultades afa-
didas que supone convivir con una dis-
capacidad organica, a menudo invisible,
y los retrasos y obstaculos actuales en la
valoracion del grado de discapacidad, que
generan incertidumbre y desproteccion.

Fue una jornada muy enriquecedora, en la
que profesionales y asociaciones reflexio-
naron sobre la importancia de la inclusion
sociolaboral y la necesidad de seguir avan-
zando hacia derechos reales y efectivos
para todas las personas con discapacidad.
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VERBENA SOLIDARIA
POR LA EIll

Como el ocio también es importante, el sa-
bado 13 de junio ACCU Mélaga vivié una
jornada muy divertida de la mano de la Pefa
Finca La Palma, que organizé una verbena
solidaria para apoyar a la asociacion.

Durante la jornada, las personas asistentes
disfrutaron de un delicioso arroz, actuaciones
y un sorteo muy especial, en el que destacod
una camiseta del Malaga CF firmada por to-
dos los jugadores que lograron el ascenso del
equipo de la ciudad a Primera Division.

Todos los beneficios de la jornada fueron
destinados a ACCU Mélaga para que pueda
continuar con su trabajo de visibilizacion y
acompanamiento.

OTROS EVENTOS DE INTERES
También cabe mencionar otros eventos ce-
lebrados por ACCU Mélaga durante los ul-
timos meses:

® [ 0s monstruos que combatimos con la
Ell, quedada de Halloween.

® 25 afios de emociones, un homenaje de
Pilar Soto al flamenco.

e Tradicional fiesta de Navidad conjunta
con Ostomia Mélaga.

e Taller de velas con Isiwax.

e Taller La importancia de la vacunacion,

con la colaboracion del Hospital Regional
de Malaga.
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ACCU Mallorca

ENCUENTRO ‘TOMAMOS UN CAFE’

El ya habitual encuentro de apoyo Tomamos un café continla
consolidandose como un espacio de referencia para que las
personas asociadas puedan conocerse, compartir experien-
cias, expresar sus emociones e inquietudes y encontrar apoyo
mutuo en un entorno de confianza y respeto.

Estas sesiones, coordinadas por la psicéloga Jennifer Prata,
fomentan el acompafamiento emocional y el intercambio de
vivencias entre personas que conviven con la Enfermedad In-
flamatoria Intestinal, contribuyendo a crear una red de apoyo
basada en la comprension y la empatia.

ACCU Mallorca agradece la participacion de todas las perso-
nas que hacen posible que este espacio siga creciendo y for-
taleciendo la comunidad.

RECONOCIMIENTO A
LA UNIDAD DE Ell DEL HOSPITAL
UNIVERSITARIO SON ESPASES

ACCU Mallorca felicita a la Unidad de Enfermedad Inflama-
toria Intestinal del Hospital Universitario Son Espases por la
renovacion de la certificacion de excelencia otorgada por el
Grupo Espafol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis
Ulcerosa (GETECCU).

Este reconocimiento pone en valor la calidad asistencial, la
investigacion y el trabajo multidisciplinar desarrollado por la
unidad, que ofrece atencion especializada a cerca de 1.500
personas cada afo. La asociacion traslada su enhorabuena
a todo el equipo de profesionales por este logro, fruto de su
compromiso, dedicacion y esfuerzo constante para mejorar la
atencion y la calidad de vida de las personas que viven con Ell.

EXCURSION A RAIXA

La primera excursion del ano llevo a las personas participan-
tes hasta Raixa, donde pudieron disfrutar de la floracion del
almendro en un entorno privilegiado.

La actividad ofrecié una mafiana de convivencia, bienestar y
contacto con la naturaleza, que permiti6 compartir buenos
momentos, fortalecer vinculos y seguir construyendo comu-
nidad. ACCU Mallorca agradece la participacion y el entusias-
mo de todas las personas asistentes.

IV JORNADAS DE PUERTAS
ABIERTAS SOBRE Ell

El 19 de mayo, ACCU Mallorca celebré las IV Jornadas de
Puertas Abiertas sobre Enfermedad Inflamatoria Intestinal en
el Hospital Universitario Son Llatzer.

La jornada contd con la participacién de profesionales de las
unidades de Aparato Digestivo de distintos hospitales de las
Islas Baleares, entre ellos el Hospital Universitario Son Llatzer,
el Hospital de Manacor y el Hospital Universitario Son Espa-
ses. Asimismo, pacientes y familiares compartieron sus expe-
riencias sobre el diagndstico y la convivencia con la Ell durante
la juventud.

ACCU Mallorca agradece enormemente la implicacion de pro-
fesionales, ponentes, pacientes, familiares y asistentes, cuyos
conocimientos y testimonios contribuyeron a hacer de esta
cuarta edicion un espacio de aprendizaje, sensibilizacion y
acompanamiento.

PARTIDO SOLIDARIO POR LA EIll

El 30 de mayo, ACCU Mallorca celebré un partido benéfico
de futbol mixto infantil en apoyo a las personas que viven con
Enfermedad Inflamatoria Intestinal. La jornada reuni¢ a colabo-
radores, participantes, voluntariado y publico en torno a una
iniciativa de solidaridad y sensibilizacion, que permitié dar visi-
bilidad a la realidad de las personas con Ell y de sus familias.

El encuentro puso de manifiesto el valor del deporte como
herramienta para fomentar la solidaridad, promover la con-
cienciacion y avanzar hacia una sociedad mas comprometida
con las enfermedades crénicas. ACCU Mallorca agradece la
colaboracion y el apoyo de todas las personas que hicieron
posible el evento.
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ACCU Navarra

DIA MUNDIAL DE LA ENFERMEDAD
INFLAMATORIA INTESTINAL

Con motivo del Dia Mundial de la Enfermedad Inflamatoria In-
testinal, el 19 de mayo la asociacion llevo a cabo una accién de
visibilizacion para dar a conocer estas enfermedades, todavia
muy desconocidas e invisibles, y reclamar una mayor empatia
y comprension.

Durante la jornada, representantes de la entidad participa-
ron en Radio Nacional para hablar sobre la Ell y su impacto
en la vida cotidiana, la familia, el trabajo y el entorno. Ade-
mas, instalaron una mesa informativa frente al Ayuntamiento
de Pamplona.

JORNADAS DE CONVIVENCIA

Las jornadas de convivencia ofrecen a las personas con Ell
un espacio para compartir experiencias con familiares y amis-
tades, disfrutar de actividades en grupo y fortalecer los vincu-
los de apoyo.

La primera se celebrd el 17 de mayo con una visita a la lagu-
na de Pitillas, donde las personas participantes realizaron un
paseo para observar su diversidad de aves. Tras la comida, la
jornada continud con una visita a Olite, sus calles y su castillo.

El 27 de junio se celebrd una nueva convivencia en Tudela, que
incluyd una visita guiada por la ciudad y un almuerzo. Por la
tarde, el nutricionista Victor Gonzélez Oteiza impartié la charla
Alimentacion en la Ell: microbiota y salud.

6, T ?A’ 1-;1\. o
R %

SESIONES DE RESPIRACION INHALA

Los dias 24 de abril y 29 de mayo se celebraron en el Hospi-
tal de Navarra dos sesiones de respiracion Inhala, impartidas
por la educadora en respiracion Inés Lopez Aleman y abiertas
a todas las personas interesadas. Durante los encuentros se
abordaron, entre otros contenidos, el suefio, el descanso y la
prevencion de brotes.

PARTICIPACION EN RADIO ATICA

ACCU Navarra participd en La hora de la inclusién, programa
de Radio Atica, para acercar la realidad de las personas con
Ell a la audiencia.

Durante una entrevista de una hora, sus representantes respon-
dieron a distintas preguntas, ofrecieron informacion sobre la Ell y
dieron a conocer el acompanamiento y los recursos disponibles
desde la entidad.

CHARLA SOBRE PSICOLOGIA Y Ell

El 4 de mayo, la doctora en psicologia Olga Martinez impar-
tié en el Hospital de Navarra la charla Aprendiendo estrate-
gias para gobernar tu mundo emocional en la Ell. La sesion
ofrecié pautas para gestionar el impacto emocional de la en-
fermedad, afrontar el estrés y favorecer una convivencia mas
saludable con la Ell.
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Red ACCU

ACCU Zamora

VISITA A LA EXPOSICION ‘ESPERANZA’ EN LA FUNDA-

Durante este periodo, ACCU Zamora
ha centrado su actividad en el fortale-
cimiento asociativo y la visibilidad de
la Enfermedad Inflamatoria Intestinal.

CION LAS EDADES DEL HOMBRE

El 7 de marzo, ACCU Zamora realiz6 una visita guiada a Esperanza, exposicion cul-
tural en la Fundacion Las Edades del Hombre. La actividad contd también con las

explicaciones de Alicia Santiago, colaboradora de la asociacion, profesora jubilada y

Para ello, ha desarrollado activida-
des informativas, culturales y de ocio,
ademas de participar en medios de
comunicacion y difundir materiales
divulgativos en prensa, television, me-
dios digitales y redes sociales

JORNADA ‘EL FUTURO PROXIMO EN LA
Ell: :HACIA DONDE VAMOS?’

El 10 de mayo, ACCU Zamora organizd en el Saldén de Ac-
tos-Teatro del Seminario San Atilano la jornada El futuro
proximo en la Ell: ; hacia donde vamos?, abierta a personas
interesadas de toda Castilla y Ledn. El encuentro reunié a nu-
meroso publico, profesionales sanitarios y representantes del
movimiento asociativo para abordar el futuro de la atencién a
la Enfermedad Inflamatoria Intestinal.

El programa incluyd las ponencias Avances actuales y te-
rapias innovadoras en el abordaje terapéutico de la Enfer-
medad Inflamatoria Intestinal y La medicina 4P en la Ell, asi
como intervenciones sobre el proyecto RETAR vy la labor de
ACCU Espana.

La jornada contd con la participacion de la Dra. Paola Fra-
dejas, la Dra. Ana Fuentes y la enfermera especializada en
Ell Veronica Esteban, de la Unidad de Ell de Zamora; la Dra.
Lucia Exposito, presidenta de ACCU Espana; la Dra. Yamile
Zabana, presidenta de GETECCU; y el Dr. Fernando Mufoz,
de la Unidad de Ell de Salamanca.

Tras las intervenciones se abrid un turno de preguntas. Ademas,
antes del comienzo de la jornada se realizd una entrevista para
television vy, al finalizar, tuvo lugar una cena de convivencia.

experta en Historia del Arte, que contribuyd a hacer de la visita una experiencia cultu-
ral, didactica y enriquecedora para el grupo.

ACTIVIDAD FiSICA,
RELAJACION Y BIENESTAR

Las clases de yoga, pilates, ejercicios hipopresivos, meditacion
y relajacion constituyen una de las actividades permanentes y
plenamente consolidadas de ACCU Zamora, y se desarrollan
durante todo el afo, salvo en el periodo vacacional.

Ademas de contribuir al bienestar fisico y emocional, estas se-
siones favorecen las relaciones interpersonales y ofrecen un
espacio de encuentro en un ambiente de companerismo, im-
pulsado por la profesora y las personas participantes.

Esta actividad forma parte del conjunto de servicios que
ACCU Zamora mantiene a disposicion de las personas con
Ell y su entorno.

SERVICIOS PERMANENTES

¢ Orientacion individualizada sobre la solicitud del
reconocimiento del grado de discapacidad.

e Atencion psicoldgica especializada y apoyo de trabajo
social, de manera gratuita, individualizada y bajo
demanda.

e Clases de yoga, pilates, €jercicios hipopresivos,
meditacion y relajacion.

e Charlas periddicas sobre cuestiones médico-sanitarias,
psicologicas y legales, también dirigidas a personas
ostomizadas.

e Atencion y orientacion telefénica y presencial, asi como
acompanamiento.

e Acciones de visibilizacion, entre ellas la participacion
en actividades deportivas.

e Actividades culturales y de ocio.
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Lo ultimo de ACCU Espana

Jornadas de Jovenes 2026

iLos colicrohnes/as
regresan! Cordoba sera
el punto de encuentro

Inscripcidn

Del 24 al 27 de septiembre, el Albergue Inturjoven en Cor-
doba sera el punto de encuentro de una nueva edicién de
las Jornadas de Jovenes de ACCU Espana, dirigidas a
personas de entre 14y 35 anos con Enfermedad Inflamato-
ria Intestinal y su entorno.

Durante cuatro dias, las per-
sonas participantes podran
disfrutar de talleres formativos,
espacios de didlogo, dinamicas
de grupo y actividades de con-
vivencia y ocio inclusivo. Una
oportunidad para compartir
experiencias, resolver dudas,
crear vinculos y abordar cues-
tiones relacionadas con el auto-
cuidado vy la vida con Ell en un
entorno respetuoso, diverso y
adaptado a sus necesidades.

Sera también una ocasion para reunir de nuevo a representantes anteriores
y favorecer el encuentro entre distintas generaciones de jovenes vincula-
das a ACCU, promoviendo el intercambio de experiencias y aprendizajes
dentro del movimiento asociativo.

Las plazas son limitadas. Realiza tu inscripcion escaneando el QR en la
parte superior de la pagina
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V CONGRESO ACCU 2026
JUNTOS HACEMOS MAS
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Del 18 al 21 de junio celebramos en Zaragoza la XXXIV
Convencién Anual de ACCU Espana, un encuentro de
formacion, convivencia y fortalecimiento asociativo que
contd con la colaboracién y acogida de ACCU Aragén.
La programacién combiné talleres, actividades y espa-
cios para compartir experiencias y vivencias, ademas de
la Asamblea General Ordinaria de la entidad.

En el marco de la Convencion también se celebraron el V Congreso ACCU

y la 32 edicién de los Premios ACCU.

V Congreso ACCU:

#JuntosHacemosMas

El viernes 19 de junio celebramos el V
Congreso ACCU en el Aula Magna del
Paraninfo de la Universidad de Zaragoza.
Una jornada de formacion, didlogo y re-
flexion en torno a la Enfermedad Inflama-
toria Intestinal, articulada en tres grandes
blogues: Prevenir, Innovar e Integrar.

El Congreso contd, nuevamente, con la
aceptacion de la Presidencia de Honor
de Su Majestad el Rey Felipe VI y reu-
nié a personas con Ell, representantes
del movimiento asociativo y profesiona-
les de distintos ambitos. A lo largo de la
manana se abordaron temas clave como
la alimentacién, el deporte, el uso de
los datos en salud, la perspectiva de
género y el envejecimiento, desde una
mirada cientifica, social y cercana a la
realidad de las personas con Ell.

La jornada comenzdé con la bienvenida
de la Dra. Lucia Expdsito Legarza, pre-
sidenta de ACCU Espafia. En la aper-
tura institucional participaron D. Javier
Puyuelo, vocal de ACCU Aragon; el Dr.
Fernando Gomollén, catedratico de Me-
dicina de la Universidad de Zaragoza,
miembro fundador de GETECCU vy refe-
rente en Enfermedad Inflamatoria Intes-

Lo ultimo de ACCU Espaina

Convencion, Congreso
y Premios ACCU:

“' Zaragoza, escenario de encuentro,

emocion y visibilidad

T Universida
ML Zara

Mesa datos de salud: gobernanza y sequridad.
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El Congreso reunié a personas
con Ell, representantes del
movimiento asociativo y
profesionales de distintos
ambitos

tinal; y D. Ramon Boria, director general
de Asistencia Sanitaria y Planificacion de
la Consejeria de Sanidad del Gobierno
de Aragon.

Uno de los momentos mas significativos
del encuentro fue la firma del | Conve-
nio de colaboraciéon entre ACCU Espa-
fa y el Grupo Enfermero de Trabajo en
Enfermedad Inflamatoria Intestinal (GE-
TEI), con el que se oficializd una alianza
construida desde el compromiso com-
partido con la atencion y la mejora de la
calidad de vida de las personas con Ell.
El acuerdo fue suscrito por la Dra. Lucia
Expdsito y Dha. Laura Marin, presidenta
de GETEIl y enfermera especializada en
Ell del Hospital Universitario Germans
Trias i Pujol de Barcelona. Ambas estu-
vieron acompanadas por la Dra. Yamile
Zabana, presidenta del Grupo Espafiol
de Trabajo en Enfermedad de Crohn y
Colitis Ulcerosa (GETECCU), reforzando
el vinculo entre el movimiento asociativo
y los grupos de medicina y enfermeria
de referencia a nivel nacional.



Prevenir

El primer bloque comenzd con la po-
nencia Nutricion en la Ell: menos ten-
dencia y mas ciencia, a cargo de Dfa.
Virginia Gomez, dietista-nutricionista
especializada en patologias digestivas y
colaboradora en G-Educa. Su interven-
cion puso el foco en la importancia de
ofrecer informacion rigurosa y basada
en la evidencia frente a las numerosas
tendencias que existen alrededor de la
alimentacion.

A continuacion, la mesa Deporte y Ell:
experiencia + evidencia abordd la ac-
tividad fisica desde el conocimiento
profesional y la experiencia en prime-
ra persona. En ella participaron Dfa.
Noelia Cano, enfermera especializada
en Ell y vicepresidenta de GETEII, y D.
Pablo Fernandez, deportista con Ell. La
mesa estuvo moderada por DhAa. Celia
Mufoz, responsable del Area Sanitaria
de ACCU Espana.

Mesa perspectiva de género.
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Ver el Congreso
completo

EI'V Congreso ACCU contd

de Derechos Sociales,

Consumo y Agenda 2030,
AbbVie, Alfasigma, Biogen,
GSK, Lilly y Takeda.

con el apoyo del Ministerio

Mesa sobre envejecimiento.

Innovar

El segundo bloque continud con la mesa
Datos en salud: gobernanza y seguri-
dad. D. Pedro Carrascal, director gene-
ral de la Plataforma de Organizaciones
de Pacientes (POP), y D. Antonio Valdi-
via, director de ACCU Espafia, dialoga-
ron sobre las oportunidades que ofrecen
los datos para mejorar la atencion y ge-
nerar conocimiento, asi como sobre la
necesidad de garantizar un uso ético,
seguro y centrado en la persona.

Integrar

El ultimo blogue nos invitdé a ampliar la
mirada sobre la Ell e incorporar realida-
des y necesidades que no siempre han
recibido suficiente atencion.

En Ell con perspectiva de género, la
Dra. Marta Calvo, médica especialista
en Aparato Digestivo y vocal del Area
Social de GETECCU, y la Dra. Lucia Ex-
posito, presidenta de ACCU Espafia vy
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médica especialista en Medicina Fami-
liar y Comunitaria, abordaron como esta
perspectiva permite comprender mejor
la vivencia, el diagndstico y la atencion
de la enfermedad.

La jornada cerrd con la mesa Toda una
vida: envejecimiento y Ell, centrada en
la evolucion de las necesidades de las
personas con Ell a lo largo de los afios.
Participaron la Dra. Margalida Calafat,
médica especialista en Aparato Diges-
tivo y coordinadora del grupo joven de
GETECCU, y D. Francisco Diez, presi-
dente de ACCU Zamora, con la modera-
cion de Diha. Guada Cordero, secretaria
de ACCU Espana vy vicepresidenta de
ACCU Extremadura.

Nuestro agradecimiento a las personas
asistentes, ponentes, moderadoras,
entidades colaboradoras y equipos
implicados, asi como a GETECCU,
GETEIl, ACCU Aragén y la POP por
acompanarnos en este camino y hacer
posible esta quinta edicion.
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Il Premios ACCU

Tras la apertura de D. Antonio Valdivia,
director de ACCU Espafia, vivimos una
ceremonia especialmente emotiva, mar-
cada por el agradecimiento y el reco-
nocimiento al compromiso de quienes
trabajan cada dia por las personas con
Ell. El grupo de folclore aragonés Xin-
glar nos acompafié durante toda la gala,
aportando musica, raices y tradicion a
una jornada muy especial y poniendo el
broche a esta tercera edicion.

Las personas y entidades premiadas en
esta edicion fueron:

Trayectoria en Defensa
de Derechos

Dia. Eva Pérez Bech, quien fuera presi-
denta de la Federacion Nacional de En-
fermos y Trasplantados Hepaticos (FNE-
TH), actualmente Federacion Espafola
de Enfermos Hepaticos (FEH), y referen-
te del movimiento asociativo de pacien-
tes en Espafa. El premio fue recogido
por D. Javier Arredondo, presidente de
la Asociacion de Enfermos y Trasplanta-
dos Hepéaticos de Aragon (AETHA).

Aleergs

CATEGORIA »
TRAYECTORIAEN
DEFENSA DE DERECHOS

Eva Pérez Bech

Recogid el premio Javier Arredondo.

Lo uUltimo de ACCU Espana

El sdbado 20 de junio celebramos la 3% ediciéon de los Premios
ACCU, un acto de reconocimiento a personas, entidades
e iniciativas que, desde distintos ambitos, contribuyen a
mejorar lavida de las personas con Ell, defender sus derechos
y avanzar en la visibilidad y la inclusién social.

Trayectoria Profesional y
Colaboracién con ACCU

Dra. Yamile Zabana, presidenta de
GETECCU.

Trayectoria en ACCU

D. Gerardo Alvarez, secretario de ACCU
Navarra.

Visibilidad de la Ell

Dfa. Laura Marin, presidenta de GETEII
y enfermera especializada en Ell
(@MissBowel en redes).

Iniciativa ACCU

ACCU Extremadura, por el proyecto
Carnaval sin barreras.

Durante el acto también trasladamos un agradecimiento especial a DfAa. Beatriz Ri-
vera, presidenta de ACCU Aragdn, y a todo el equipo de la entidad por su acogida,
implicacion y trabajo para hacer posible la celebracion de estos dias en Zaragoza.
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ot Ellnformate: informacion para

Elinférmate es un proyecto di-
vulgativo que acerca informa-
cion clara, rigurosa y basada
en la evidencia sobre la Enfer-
medad Inflamatoria Intestinal
(Ell). A través de publicaciones
breves y accesibles, aborda-
mos distintos aspectos relacio-
nados con la Ell y su impacto
en la vida de las personas.

Entre las Ultimas entregas se encuentra
Prevencion del cancer colorrectal en
la Ell, centrada en la importancia de la
prevencion, el seguimiento clinico y el
acceso a informacion rigurosa sobre su
relacion con la enfermedad.

La publicacion Impacto de la Ell en la
vida laboral aborda como la enfermedad
puede influir en el ambito profesional y
pone el foco en la necesidad de avanzar
hacia entornos de trabajo mas inclusivos
y adaptados.

Por Ultimo, Back to Basics esta espe-
cialmente dirigida a quienes han recibido
recientemente un diagndstico o quieren
conocer los aspectos fundamentales de
la enfermedad. En ella respondemos, de
manera sencilla, qué es la Ell, cuales son
sus principales formas, qué sintomas
puede producir, como se diagnostica y
qué tratamientos existen.

Escanea el cddigo QR para consultar
Back to Basics. Puedes encontrar el res-
to de las publicaciones de Elinférmate
en los perfiles de ACCU Espana (@accu_
espana) en redes sociales. Proximamen-
te también estaran disponibles en nues-
tra pagina web (www.accuesp.com).
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Back to basics
Enfermedad
Inflamatoria

Intestinal

Le minimo que debes saber sith o
alguien cercano acaba de recibir
este diagnostico

Desliza para ampliar
informacion

D

Impacto de la Ell
en la vida laboral

= Camo influye lo enfermedad en
el dia a dia loboral?

+ JOud dificultodes suelen
encontrar las parsonas con Ell an
cuanto al emplea?

Desliza para ampliar
infermacién

T
D

Prevencion del
cancer colorrectal
en la Ell

+ ;Existe mas riesgo de cancer de
colon sl tengo EN?

+ JDe qué depende realmente?

+ 5@ puede pravenir?

& comprender mejor la Ell
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EL PARTIDO DE LA El
no se juega en
solitario

Cada 19 de mayo, el Dia Mundial de la Enfermedad
Inflamatoria Intestinal nos brinda la oportunidad de
dar visibilidad a la realidad de las personas con Ell y
acercar su vivencia a la sociedad.

ste ano, ACCU Espana presentd

El partido de la Ell no se juega en
solitario. Bajo el lema #SomosUno, la
campana utilizo el futbol como metafora
y vehiculo narrativo para hablar de la vida
con Ell desde una mirada humana, coti-
diana y realista.

La campafia parti6 de una idea central.
Vivir con Enfermedad Inflamatoria In-

Lo uUltimo de ACCU Espana

19 de rrryn

NO SE JUEGA
EN SOLITARIO

UMIGH MORADA *

testinal, como jugar un partido, no debe
afrontarse en solitario. A partir de este
paralelismo, el proyecto puso el foco en
el acompafiamiento, la participacion y la
posibilidad de estar presente mas alla de
cualquier resultado.

El trabajo en equipo, la adaptacion, la es-
trategia, la espera y el apoyo mutuo ad-
quirieron un significado compartido en-

La campana conto con la participacion de personas reales con Enferme-
dad Inflamatoria Intestinal, personas de su entorno y profesionales sani-
tarios, reforzando la conexion entre la ficcion y la realidad
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tre el futbol y la vivencia de la Ell. Este
lenguaje permitid acercar una realidad
compleja a la sociedad a través de un re-
lato audiovisual de ficcion que representa
situaciones y experiencias reconocibles
para muchas personas con Ell.

Descubre el spot de la campana a
fravés del cddigo QR
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La historia de Julia

La protagonista de la campana fue Julia,
una jugadora de futbol con Enfermedad
Inflamatoria Intestinal que atraviesa una
etapa marcada por la incertidumbre, los
altibajos propios de la enfermedad y la
resiliencia como principal motor.

A través de su recorrido, la campafa
mostré como la Ell puede condicionar la
vida cotidiana, la energia, los tiempos y
la capacidad de participacion, haciendo
visibles situaciones que con frecuencia
permanecen invisibilizadas.

El relato se alejé de los discursos he-
roicos para recordar que no siempre se
trata de ganar o de superar todos los
obstéculos. En ocasiones, lo importante
es poder estar, formar parte del equipo
y contar con unas condiciones que per-
mitan participar.
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LA UNION MORADA

W Y¥adispondble en www.accuesp.com/tienda

El universo simbdlico

Dentro del universo narrativo de la cam-
pafia aparecieron dos equipos simboli-
cos. La Unién Morada representt a las
personas con Ell, su entorno, el acom-
pafiamiento y la vivencia compartida de
la enfermedad. Sus principales valores
fueron la resiliencia, la red de apoyo y
la inclusion.

Frente a ella, la Barrera Futbol Club sim-
bolizd las dificultades, las limitaciones y
los obstaculos asociados a la vivencia
de la Ell.

A través de este encuentro, la campana
recordd que reducir las barreras es fun-
damental para que las personas con Ell
puedan estar presentes y vivir en igual-
dad de condiciones.

Mas alla de los equipos, la grada de afi-
cidn representd a familiares, amistades
y su entorno. Una red de apoyo que
acompanfa, comprende y ofrece soporte.
Por su parte, los profesionales sanita-
rios encarnaron al cuerpo técnico, repre-
sentado por las figuras de la entrenadora
y el arbitro. Su papel simbolizé la coordi-
nacion, el seguimiento y la necesidad de
ajustar la estrategia a cada persona y a
cada momento de la enfermedad.
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Mas alla de la campana

La camiseta de la Uniéon Morada se
convirtié en uno de los principales sim-
bolos de la campana. Personas con Ell,
familiares, amistades, profesionales sa-
nitarios, influencers y personas creado-
ras de contenido se sumaron al mensaje
de #SomosUno luciendo la camiseta y
ayudando a ampliar el alcance de la ini-
ciativa. Su participacion reforzé la idea
de que todas las personas formamos
parte del mismo equipo y podemos con-
tribuir a acompanar y reducir barreras.

Ademas, el mensaje llegd al ambito de-
portivo durante el encuentro entre el FC
Barcelona Basket y el Valencia Basket. El
teaser de la camparia se mostré en los
videomarcadores del Palau Blaugrana,
reforzando el valor del deporte como es-
pacio de visibilidad y sensibilizacion. La
accion contd con la presencia de repre-
sentantes de ACCU Cataluhay GETECCU
y fue posible gracias a la implicacion del FC
Barcelona Basket, la Federacion Catalana
de Baloncesto e IBDtek.
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La campaiia #SomosUno

logra acercar la realidad de la
Enfermedad Inflamatoria Intestinal
a la sociedad mediante una
narrativa cercana y emocional
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Influencers y personas del entorno sumandose a la Unién Morada

LA ENFERMEDAD
MFLAMATORIA  WTESTIMAL
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BAREII: convirtiendo en datos la experiencia de vivir con Ell

Si tienes una Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell), seguro que en mas de una ocasién
has sentido que tu experiencia no cabe en un informe médico. Por eso existe el Barémetro
BAREIIl, un estudio que ha preguntado directamente a mas de 800 personas con Ell en
Espaina como viven su dia a dia: no solo lo clinico, también lo social y lo emocional.

¢Quién esta detras de

estos datos?

Entre agosto y noviembre de 2025 se
recogieron 905 respuestas a un cues-
tionario online, de las que 822 fueron va-
lidas para el andlisis. El perfil mayoritario:
mujeres (72% de la muestra) con una
edad media de 42 anos. El diagndstico,
de media, tard6 en llegar 3 afios y 4 me-
ses desde que empezaron los sintomas.
Si, el famoso “peregrinaje diagndstico”
sigue siendo una realidad para muchas
personas.

Panorama clinico: cifras

del colectivo

Casi la mitad de los participantes (49%)
convive ademas con alguna otra con-
dicion de salud, y un 11% con dos o
mas, algo que se vuelve mas frecuente
con la edad.

En cuanto a tratamientos, el 65% recibe
terapias avanzadas (biologicos o mo-
léculas pequefas) y un 31% combina
varios tratamientos a la vez. La buena
noticia es que la adherencia es altisima:
un 87% sigue el tratamiento tal y como
se lo pautan. El 28% ha pasado por qui-
réfano (més habitual en Crohn), y un 8%
tiene o ha tenido una ostomia.

Pero aqui viene el dato que resume bas-
tante bien la sensacion de vivir con Ell:
solo un 35% considera que su estado
de salud es bueno o muy bueno. Y es
que, aunque el tratamiento controle la
inflamacion, algunos sintomas no des-
aparecen del todo. Los mas comunes
siguen siendo los gases (65%), la fatiga
(65%), la hinchazén abdominal (61%), ir
mas veces al bano (53%) y esa urgencia
que te hace memorizar dénde esta cada
aseo por el camino (48%).

La sanidad publica sigue siendo el prin-
cipal recurso de atencion, usada por un
80% de las personas encuestadas.

Lo que no se ve en una
analitica: el impacto social
Aqui es donde el bardmetro pone el
foco en algo que muchas veces se
queda fuera de la consulta: como la Ell
se cuela en la vida cotidiana.

Y hay un matiz importante: este im-
pacto pesa mas en mujeres y en
personas jovenes. Ademas, un 23%
de los participantes ejerce tareas de
cuidado de otras personas (con mas
frecuencia mujeres de entre 35 y 64
afios), o que afade otra responsabili-
dad a gestionar.

La carga invisible

Este es, probablemente, el bloque
mas revelador. Un 82% reconoce que
la Ell le afecta emocionalmente, y ese
impacto se dispara durante los brotes
(58%). Los datos hablan claro.

Y hay cifras que duelen espe-
cialmente: un 48% se siente una
carga para su entorno, un 46%
percibe falta de comprension por
parte de los demas, y un 40% ha
experimentado aislamiento social

Un 46% recibe atencion psicologica
y un 44% tratamiento farmacologico
para gestionar todo esto. Pero tam-
bién hay un dato que confirma lo que
muchas personas con Ell ya saben por
experiencia propia: un 39% percibe
que su malestar emocional empeora
la propia enfermedad. Intestino y cere-
bro, una vez mas, van de la mano.

Y ahora ;qué?

La Ell no es solo una cuestion intesti-
nal. Es fatiga, es planificar salidas en
funcién de donde hay un bafo, es sen-
tir que tienes que dar explicaciones, es
carga mental y emocional. Y, como de-
muestra este barémetro, no a todas las

o)
82% dlce_ que af_ecta 80% al ocio
a su vida social
84% siente que impacta en su
calidad de vida

79% al dia a dia en
general

81% a la actividad
fisica

63% siente estrés  55% irritabilidad

53% ansiedad 50% apatia

Ell

Borormetro de la
Enfermedad Inflamatoria

Intestinal

personas les repercute por igual: parece
pesar mas si eres mujer y joven.

El mensaje final del estudio es claro:
hace falta un abordaje multidisciplinar,
que ponga a la persona en el centro y
que entienda la Ell desde lo bioldgico,
lo psicolégico y lo social a la vez. Por-
que tratar la inflamacion es fundamen-
tal, pero no es suficiente si no se atiende
también todo lo demas que la enferme-
dad trae consigo.

Y mientras la investigacion avanza en
esa direccion, que estudios como BA-
REIl existan ya es, en si mismo, una
forma de reivindicar nuestra realidad.

El proyecto BAREII conté durante el afio 2025 con el apoyo de Abbvie y Johnson & Johnson.son
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P. (¢ Puede una Enfermedad Inflama-
toria Intestinal afectar también a la
boca? ¢{Qué manifestaciones pue-
den aparecer?

Si, las manifestaciones orales de la Ell
se pueden presentar hasta en el 80% de
los pacientes. Como ya sabemos, la Ell
esta relacionada con manifestaciones
extraintestinales como, por ejemplo, a
nivel articular, ocular o cutaneo. Entre
las manifestaciones orales mas frecuen-
tes se encuentran las aftas recurrentes,
la inflamacioén de las encias y una mayor
predisposicion a desarrollar periodonti-
tis, que es una enfermedad inflamatoria
que afecta a la encia y al hueso que sos-
tiene los dientes. Si no se trata puede
provocar movilidad e incluso la pérdida
de piezas dentales.

En los ultimos afos se ha investigado
mucho la relacion entre la salud oral y
la del intestino. Hoy sabemos que exis-
te una comunicacion bidireccional entre
ambos, el llamado eje encia-intestino,
por lo que la inflamacion presente en
una localizacion puede influir en la otra.

P. ;Qué sintomas en la boca debe-
rian llevarnos a consultar, especial-
mente si son persistentes o se repi-
ten con frecuencia?

Conviene consultar si aparecen aftas
que duran mas de dos semanas (0 se
repiten con frecuencia), inflamacion o
sangrado persistente de las encias,
hinchazén de los labios, dolor o sensa-
cion de quemazon en la boca, manchas
blancas, rojas o Ulceras que no desapa-
recen, 0 una sequedad oral importante
que dificulte comer o hablar.

Consultorio

Salud bucodental
y Ell

Pablo Herrera Ruiz es licenciado en Odontologia por la Universidad de
Granada, donde esta realizando su doctorado sobre la relacion entre la
periodontitis y la Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell). Ademas, ejerce la
practica privada de la odontologia en varias clinicas de la provincia.

La inflamacion no entiende de
fronteras: la boca y el intestino
estan mas conectados de lo que
pensamos

Estos sintomas pueden estar relaciona-
dos con la propia actividad de la enfer-
medad, con déficits nutricionales o con
algunos tratamientos, por lo que merece
la pena valorarlos de forma precoz.

P. {Puede la actividad de la enfer-
medad influir en la apariciéon de ul-
ceras, inflamacion de las encias u
otros problemas en la boca?

Si. La Ell y la periodontitis comparten
mecanismos inflamatorios y alteraciones
del microbioma, por lo que es frecuente
que ambas enfermedades puedan estar
relacionadas.

Los pacientes con Ell presentan un mayor
riesgo de desarrollar periodontitis y, cuan-
do ambas enfermedades coinciden, esta
suele ser mas grave. Esto probablemente
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es debido a que ciertos mediadores de
la inflamacion presentes en la Ell pueden
exacerbar la inflamacion a nivel periodon-
tal. Ademas, las aftas orales aparecen
con mayor frecuencia, sobre todo en la
enfermedad de Crohn y muchas veces
coinciden con los brotes. También pue-
den verse favorecidas por déficits de
hierro, vitamina B12 o &cido fdlico.

P. ¢ La sequedad de boca puede es-
tar relacionada con la enfermedad
o con algunos de sus tratamientos?
¢ Qué consecuencias puede tener?

Quizas no sea tan frecuente en pacien-
tes con Ell, pero es posible que en cier-
to grado haya pacientes que presenten
mayor sequedad oral (xerostomia). Pue-
de aparecer por deshidratacion durante
los brotes con diarrea, por déficits nutri-
cionales o por algunos medicamentos.

La saliva protege los dientes y la mucosa
oral, por lo que su disminucion favorece
la aparicion de caries, candidiasis, enfer-
medad de las encias, mal aliento y mo-
lestias al hablar, masticar o tragar.

P. {Qué efectos pueden tener los
corticoides, inmunosupresores, tra-
tamientos biolégicos u otros medi-
camentos para la Ell sobre la salud
bucodental?

LLa mayoria de estos tratamientos son se-
guros desde el punto de vista odontolo-
gico y sus beneficios superan claramente
sus posibles efectos secundarios.

Los corticoides pueden favorecer la apa-
ricion de candidiasis oral y retrasar la
cicatrizacion. Por su parte, los inmuno-



supresores y algunos tratamientos biolo-
gicos pueden aumentar la susceptibilidad
a infecciones orales o hacer que determi-
nadas lesiones tarden algo mas en curar.
Aun asi, estos efectos no aparecen en to-
dos los pacientes y no deben ser motivo
para suspender el tratamiento.

P. ({Qué cuidados diarios de higiene
bucodental son especialmente im-
portantes para una persona con EIll?
Las recomendaciones son practicamen-
te las mismas que para cualquier perso-
na. Lo mas importante es cepillarse los
dientes al menos dos o tres veces al dia
con un cepillo de dureza media o suave,
limpiar también la lengua y encias y utili-
zar hilo dental o cepillos interproximales
cuando sea necesario. En algunos pa-
cientes con periodontitis 0 con espacios
amplios entre los dientes, el irrigador
dental también puede resultar util.

Los colutorios deben utilizarse cuando
exista una indicacion concreta y prefe-
riblemente siguiendo la recomendacion
del odontdlogo.

P. {Hay productos de higiene bucal
que convenga evitar cuando la mu-
cosa esta irritada o existen lesiones?
Si. Cuando hay aftas o la mucosa esta
inflamada es preferible evitar las pastas
dentales con lauril sulfato sédico, ya que
pueden aumentar la irritacion. También
conviene evitar los colutorios con alco-
hol y utilizar un cepillo de cerdas suaves
para no lesionar ain mas la mucosa.

P. ;Con qué frecuencia deberia acu-
dir al dentista una persona con EIlI?
Si no existen problemas especificos,
una revision anual suele ser suficiente.
En pacientes con periodontitis, caries
frecuentes, sequedad oral o lesiones
recurrentes puede ser recomendable
acudir cada seis meses, siguiendo las
indicaciones del dentista.

P. Antes de una extraccién, un im-
plante, una cirugia dental o un tra-
tamiento de encias, ¢es necesario
adaptar o suspender alguna medi-
cacion para la Ell?

En la mayoria de los casos no. Lo mas
importante es informar siempre al dentis-
ta de la medicacién que se esta tomando
y de la situacion clinica de la enfermedad.
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Solo en situaciones concretas, como
determinados tratamientos inmunosu-
presores intensos puede que haya que
coordinarse con su médico y consultar.
Pero el uso de estos farmacos no suele
ser tan habitual, por lo tanto estas situa-
ciones no suelen darse con frecuencia.
En cualquier caso, nunca debe suspen-
derse un tratamiento para la Ell sin indi-
cacion médica.

P. ¢Las intervenciones dentales re-
quieren antibioticos preventivos en
las personas que reciben tratamien-
tos inmunosupresores o biolégicos?
No de forma rutinaria. La necesidad de
prescribir antibidticos depende de forma
individualizada del tipo de tratamiento
dental que se vaya a realizar o a la pato-
logia oral que se presente, no Unicamen-
te del tratamiento para la Ell.

En odontologia los antibidticos estan
indicados cuando existe una infeccion
como un absceso, un flemoén, una pe-
ricoronaritis 0 un absceso periodontal,
y también en determinadas situaciones
muy concretas, como pacientes con alto
riesgo de endocarditis infecciosa, donde
se manda de forma profilactica. Recibir
un tratamiento bioldgico o inmunosupre-
sor, por si solo, no justifica la administra-
cion de antibiodticos preventivos.

P. ;Qué recomendaciones daria a
una persona con Ell que evita acudir
al dentista por miedo al dolor, a una
urgencia intestinal o a necesitar utili-
zar el baino durante la consulta?

Lo primero es hablar con el dentista y
explicarle la situacion. Siempre que sea
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La Ell no implica que vayan a
aparecer problemas dentales,
pero si hace recomendable
prestar un poco mas de atencion

a la salud de la boca.
|

posible, conviene pedir cita en el momen-
to del dia en que los sintomas digestivos
estén mejor controlados y si el tratamien-
to es largo, dividirlo en varias sesiones.
También puede ser util confirmar que ha-
bra acceso al bafo durante la consulta.

Si el paciente esta pasando por un brote
importante, los tratamientos no urgentes
pueden posponerse hasta que la enfer-
medad esté mas estable. Y si el miedo
es al dolor, hay que saber que hoy en dia
la mayoria de los tratamientos dentales
pueden realizarse con un excelente con-
trol de la anestesia.

P. En ninos/as y adolescentes con
Ell, ¢hay que prestar especial aten-
cion al desarrollo dental, al esmalte o
a la salud de las encias?

Si. En los nifios y adolescentes con Ell
es especialmente importante vigilar la
salud bucodental, ya que la enferme-
dad, los déficits nutricionales y algunos
tratamientos pueden afectar al desarro-
llo de las piezas dentales.

Por eso es importante mantener una
buena higiene oral, acudir a revisiones
periddicas y consultar cualquier lesion
persistente o sangrado de las encias.

P. ¢Qué mensaje principal daria para
prevenir problemas bucodentales sin
generar alarma ni anadir mas carga
de autocuidado a quienes viven con
una enfermedad cronica?

El mensaje principal seria que cuidar la
salud bucodental no significa anadir una
carga mas, sino incorporar un pequefno
habito que puede prevenir problemas y
mejorar el bienestar. En la mayoria de los
casos, basta con mantener una buena
higiene oral, acudir a revisiones periodi-
cas y consultar si aparecen lesiones que
no cicatrizan, dolor o cambios persisten-
tes en la boca.

La Ell no implica que vayan a aparecer
problemas dentales, pero si hace reco-
mendable prestar un poco mas de aten-
cion a la salud de la boca.
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Un estudio con
4,909 pacientes
identifica que
el 3,5% de las
personas con
Ell produce
autoanticuerpos
que bloquean
lalL-10, una
proteina clave
para controlar
la inflamacion
intestinal

Actualidad de la Ell

IL-10 y Ell: una pieza

clave del rompecabezas

Los titulares sobre “nuevos descubri-
mientos” en Enfermedad Inflamatoria In-
testinal suelen generar cierto escepticis-
mo, y no sin motivo: son frecuentes los
anuncios de “avances prometedores”
que después no se traducen en nada
concreto. Sin embargo, esta vez hay un
estudio solido detras del titular, asi que
vale la pena revisarlo con detalle.

Un equipo liderado desde la Universidad de Oxford,
junto con la Universidad de Newcastle y Cambridge
University Hospitals NHS Foundation Trust, publicd
el 10 de junio de 2026 en la revista The New England
Journal of Medicine un estudio que analizd muestras
de 4.909 pacientes con Ell. No se trata de un mode-
lo animal ni de una hipodtesis preliminar de laborato-
rio, sino de un andlisis a gran escala realizado direc-
tamente en personas con Crohn y colitis ulcerosa.

El hallazgo central: aproximadamente el 3,5% de
los pacientes con Crohn y colitis ulcerosa presen-
taban niveles elevados de autoanticuerpos que
neutralizan la IL-10, un fendmeno que no se obser-
v6 en personas sanas.

La interleucina-10 es una proteina del sistema in-
mune que actua como regulador de la inflamacion:
en condiciones normales, evita que el organismo re-
accione de forma excesiva frente a las bacterias que
habitan de manera natural en el intestino. Este papel
no es un hallazgo nuevo. Desde hace mas de una
década se sabe que las personas que nacen con
mutaciones que anulan la funcién de la IL-10 o de
su receptor desarrollan inflamacion intestinal grave
desde los primeros meses de vida.

Lo que no se comprendia bien era qué ocurria en
pacientes adultos con formas mas habituales de Ell,
sin ese defecto genético. La novedad de este estu-
dio es que, en este subgrupo no hay un problema
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genético con la IL-10 en si, sino que el propio or-
ganismo produce anticuerpos que la bloquean,
neutralizando asi uno de sus mecanismos natu-
rales de control de la inflamacion.

Hace treinta afios, ese mismo equipo de Oxford
habia identificado que una variante genética es-
pecifica, el alelo HLA-DRB1*01:03, se asocia-
ba con formas mas graves de Ell, sin que se
conociera con claridad el mecanismo detras de
esa relacion. El nuevo estudio aporta esa pieza
faltante: las personas portadoras de esa varian-
te genética tienen una probabilidad significati-
vamente mayor de desarrollar anticuerpos que
bloguean la IL-10, lo que ofrece una explicacion
mecanicista de como ese gen contribuye al desa-
rrollo de la enfermedad.

Segun explica Holm Uhlig, gastroenterélogo pedia-
trico y uno de los autores principales del estudio, la



El hallazgo refuerza el camino hacia una medicina
de precision en Ell, al demostrar que distintos me-
canismos bioldgicos pueden estar detras de la en-
fermedad y abrir la puerta a futuros diagndsticos y
tratamientos personalizados

comunidad cientifica sospechaba desde hace afos del papel
de la IL-10 en la Ell, y estos resultados permiten comprender
mejor ese proceso bioldgico.

Conviene precisar el alcance real de este hallazgo:

No se trata de “la causa” de la Ell, sino de una de sus cau-
sas posibles. Los propios autores plantean que la Enferme-
dad Inflamatoria Intestinal probablemente no sea una entidad
Unica, sino un conjunto de afecciones impulsadas por meca-
nismos diferentes.

Este mecanismo explica a un subgrupo de pacientes, no a
la totalidad. El subgrupo identificado representa aproximada-
mente un 3,5% de los pacientes analizados, no la mayoria de
las personas con Ell.

Todavia no existe un test diagndstico ni un tratamiento de-
rivado de este hallazgo disponible en la practica clinica. Lo
que si existe es una linea de trabajo concreta: los investiga-
dores plantean desarrollar un andlisis de sangre capaz de
identificar a este grupo especifico de pacientes, asi como
explorar tratamientos dirigidos contra los autoanticuerpos o
contra las células que los producen. Ambos objetivos requie-
ren anos adicionales de investigacion y ensayos clinicos an-
tes de estar disponibles.
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Estructura tridimensional de la IL-10.
Fuente: Ramin Herati

Hallazgos como este son importantes porque contribuyen a
desmontar la idea de la Ell como una enfermedad Unica con
un abordaje terapéutico uniforme. Cuanto mejor se com-
prenda qué mecanismo especifico esta alterado en cada pa-
ciente, mas se avanza hacia una medicina de precision en Ell:
menos ensayo Yy error con distintos tratamientos bioldgicos, y
mas decisiones basadas en el mecanismo bioldgico particular
de cada persona.
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El proyecto EARLY
reconstruye las
primeras fases de la
enfermedad mediante
un analisis multiomico
y un seguimiento de
diez afios de pacientes
con Ell asintomatica

El proyecto INTERCEPT
apuesta por identificar
a personas con alto
riesgo de desarrollar
enfermedad de Crohn
para intervenir antes
de que aparezcan los
sintomas

Actualidad de la Ell

¢Podemos anticiparnos a
la aparicion de la Enfermedad
Inflamatoria Intestinal?

A pesar de los enormes avances logrados en investigacion durante las ulti-
mas décadas, la capacidad de prediccién continta siendo una de las gran-
des asignaturas pendientes en la Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell).
En la practica clinica, todavia no somos capaces de anticipar con certeza
qué tratamiento funcionara mejor en cada paciente; quién desarrollara una
enfermedad mas grave o con mas complicaciones a largo plazo; ni tampoco
qué personas estan en riesgo de desarrollar una Ell en el futuro.

odas estas preguntas se estan investigan-

do actualmente en Ell, pero en concreto la
Ultima cuestion ha adquirido un gran protago-
nismo en los Ultimos afos. ¢ Es posible detec-
tar la enfermedad antes de que aparezcan
los sintomas y disefar estrategias eficaces
para retrasarla o prevenirla? ¢Podemos an-
ticiparnos a la aparicién de las EII?

Las investigaciones en otras enfermedades
inmunomediadas nos demuestran que esta
posibilidad no es una simple ilusién. En la
diabetes tipo 1, por ejemplo, es posible detec-
tar la enfermedad antes de que los sintomas
aparezcan con la deteccién de determinados
autoanticuerpos en una muestra de sangre.
Identificar a las personas que se encuentran en
esta fase temprana de la enfermedad permite
realizar un seguimiento mas estrecho e incluso
plantear potenciales medidas farmacoldgicas y
educativas que pueden retrasar la aparicion de
sintomas y controlar mejor la enfermedad. Ob-
servaciones similares se han realizado en otras
enfermedades inmunomediadas como la artritis
reumatoide y el lupus eritematoso. En estas en-
fermedades, se ha identificado que los mecanis-
mos moleculares patoldgicos comienzan a ac-
tivarse muchos afos antes de que los sintomas
aparezcan vy, por lo tanto, muchos afios antes
del diagndstico. Estos hallazgos sugieren que
existe una fase preclinica en la que algunos
mecanismos relacionados con la enfermedad
ya se han puesto en marcha, aunque todavia
no se haya manifestado por completo.

La evidencia mas reciente indica que lo mis-
mo ocurre en las Ell. Diversos estudios de
investigacion han identificado cambios inmuni-
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tarios, microbianos y moleculares anos antes
del diagnostico de la enfermedad de Crohny la
colitis ulcerosa. Esta teorfa sugiere que la en-
fermedad no aparece de un dia para otro de
forma repentina, sino que va desarrollandose
progresivamente durante afios. Durante este
tiempo, el sistema inmunitario comienza a acti-
varse provocando un dafo intestinal que pasa
inadvertido por la persona afectada, hasta el
momento de culminacion con la aparicion de
sintomas que conducen al diagndstico.

Esta fase preclinica representa una ventana
de oportunidad Unica para identificar per-
sonas con alto riesgo, estudiar los primeros
cambios biolégicos que se producen en el
organismo, e incluso intervenir de forma tem-
prana para un posible retraso o prevencion de
la aparicion de sintomas. El gran reto al que
se enfrenta la investigacion en este momento
consiste en reconstruir este proceso y com-
prender qué ocurre durante esta fase silen-
ciosa. Para conseguirlo, es imprescindible es-
tudiar la enfermedad en muestras de personas
que se encuentren precisamente en esta fase
temprana. Pero, ¢ cémo podemos identificarlas
cuando ni ellas mismas son conscientes de 1o
que esta ocurriendo? Dos grandes proyectos
de investigacion abordan estas preguntas vy
podrian cambiar nuestra forma de entender la
Ell. Se llaman EARLY e INTERCEPT.

Proyecto EARLY

Una forma de identificar a personas en fases
tempranas de la Ell es encontrandolas de
manera incidental. Aunque pueda resultar
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autainflamatoric

Modelo propuesto de la fase preclinica de la Ell hasta llegar al diagndstico. Adaptacion con IA (traduccion al castellano)
a partir de la figura de Torres J, et al. Gut, 2016.

sorprendente, un 0,35% de las personas que participan en
el programa de cribado de cancer colorrectal y obtienen un
resultado positivo en el test de sangre oculta en heces presen-
tan, en realidad, una Ell asintomatica.

El proyecto EARLY identifica a estas personas en la colonos-
copia realizada como parte del cribado y recoge muestras de
sangre, orina y heces para realizar un estudio multiomico. Este
tipo de andlisis permite estudiar de manera conjunta dife-
rentes niveles de informacién biolégica, como la genética,
la microbiota intestinal, las proteinas en sangre y otros mar-
cadores presentes en el organismo. El objetivo es obtener
una vision lo mas completa posible de esta fase preclinica.
Los resultados de EARLY nos permitirdn conocer mejor esta
fase, acercandonos a comprender qué mecanismos se alteran
primero, e identificar moléculas contra las que potencialmente
se pueda intervenir de forma temprana. Ademas, se hara un
seguimiento de estos pacientes durante diez afios, lo que
permitirda observar la evolucion natural de la enfermedad desde
una fase asintomatica a una fase sintomatica.

EARLY es un estudio nacional en el que participan 25 hos-
pitales espafioles y la sociedad cientifica GETECCU, y cuyo
objetivo es reclutar 350 personas con Ell asintomatica. Tras 2
anos de reclutamiento ya se han incluido mas de 100 partici-
pantes. El proyecto esté liderado por el gastroenterélogo Dr.
lago Rodriguez Lago del Hospital Universitario de Galdakao,
por el investigador Dr. Urko M. Marigorta, del Centro de Inves-
tigacion CIC bioGUNE y por el gastroenterdlogo Dr. Manuel
Barreiro Acosta, del Hospital Clinico Universitario de Santia-
go. Gracias a la colaboracion entre pacientes, profesionales
sanitarios e investigadores, este proyecto nacional pretende
construir una de las cohortes méas completas para estudiar las
primeras etapas de la Ell.
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Proyecto INTERCEPT

Otra forma de estudiar la fase preclinica consiste en realizar un
seguimiento de aquellas personas que presentan un mayor
riesgo de desarrollar la enfermedad. Este es el caso de los
familiares de primer grado (padres, hermanos/as e hijos/as) de
pacientes con enfermedad de Crohn.

Esta es la estrategia de INTERCEPT, un proyecto internacional
que pretende reclutar 10.000 familiares de entre 16 y 35 afos,
de personas con enfermedad de Crohn, en mdltiples paises
europeos. A todos ellos se les recogeran muestras de sangre y
heces con el objetivo de validar biomarcadores capaces de
identificar a las personas que se encuentran mas cerca de
desarrollar una Ell.

La parte mas innovadora de este proyecto es que una vez
identificadas estas personas con un riesgo molecular elevado,
se les ofrecera participar en un ensayo clinico. En él se estudia-
ra si el uso de un farmaco bioldgico en estos familiares puede
frenar la aparicion de sintomas, frenar el avance de la enferme-
dad o conseguir que su evolucion sea menos agresiva. Esta
propuesta supone un cambio profundo respecto al modelo
actual. En lugar de esperar a que la enfermedad provoque
sintomas para comenzar a tratarla, INTERCEPT plantea la

_l/
ATERCEPT
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posibilidad de actuar durante sus primeras etapas, cuando todavia
puede existir una mayor oportunidad para modificar su evolucién. Si
esta estrategia tiene éxito, podria abrir la puerta a una nueva forma de
abordar las Ell basada en la intervenciéon temprana, similar a la que ya se
esta desarrollando en otras enfermedades inmunomediadas.

El proyecto INTERCEPT tendra una duracion de cinco afios y cuenta
con un presupuesto de mas de 38 millones de euros, probablemente la
mayor financiacion en un estudio de Ell hasta la fecha. Espafna es uno
de los paises participantes, y esta a punto de comenzar el reclutamien-
to de familiares en cuatro hospitales: el Hospital Clinico Universitario
de Santiago de Compostela, el Hospital General Universitario Doctor
Balmis de Alicante, el Hospital Universitari MUtua Terrassa y el Hospital
Universitario de Galdakao.

Un cambio de paradigma en la Ell

Aunque todavia quedan muchas preguntas por responder, proyectos
como EARLY e INTERCEPT representan un cambio de paradigma
en la investigacion de las Ell. Tradicionalmente, la mayor parte de los
esfuerzos cientificos se han centrado en estudiar la enfermedad una vez
diagnosticada. Sin embargo, estas iniciativas buscan comprender qué
ocurre antes de que aparezcan los sintomas, cuando los mecanismos
responsables de la enfermedad apenas estan comenzando a activarse.

Las expectativas son altas. Estos estudios podrian ayudar a identifi-
car biomarcadores capaces de predecir el riesgo de desarrollar una Ell,
descubrir nuevas dianas terapéuticas y comprender mejor los factores
que desencadenan la enfermedad. Ademas, podrian sentar las bases
de futuras estrategias de prevencion o intervencion precoz orienta-
das a modificar su evolucién desde las etapas iniciales.

Si los resultados de proyectos como EARLY e INTERCEPT cumplen
las expectativas, el futuro podria traer un escenario en el que la Ell se
diagnostique y trate mejor, y ademas, en el que seamos capaces de
identificarla antes de que aparezcan los sintomas e incluso intervenir
para cambiar su curso natural. Ese horizonte, que hace apenas unos
anos parecia inalcanzable, podria estar cada vez mas cerca.

Actualidad de la Ell

v

Puntos destacables del proyecto EARLY

e Detecta la enfermedad antes de la aparicion
de sintomas.

¢ Analiza conjuntamente genética, microbiota
y biomarcadores mediante estudios
multiémicos.

¢ Permitira identificar los primeros mecanismos
bioldgicos implicados en la Ell.

 Realiza un seguimiento durante diez afios
para conocer la evolucion natural de la
enfermedad.

e Relne a 25 hospitales espafioles y aspira
a crear una de las cohortes mas completas
sobre Ell en fase preclinica.

Puntos destacables del proyecto INTERCEPT

e |dentifica personas con mayor riesgo antes
del desarrollo de la enfermedad.

e Es el primer gran proyecto que plantea
intervenir farmacologicamente antes de la
aparicion de sintomas.

¢ Podria retrasar, frenar o suavizar la
evolucion de la enfermedad.

¢ Es un estudio internacional con 10.000
participantes de varios paises europeos.

¢ Guenta con una financiacion superior a
38 millones de euros, una de las mayores
inversiones realizadas en investigacion
sobre EIl.

¢ Esparia participa activamente en el
reclutamiento y desarrollo del estudio.
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La participacion de las personas con Enfermedad Inflamatoria Intestinal es esencial para ampliar el
conocimiento sobre la enfermedad y avanzar hacia una atencion mds ajustada a sus necesidades y
experiencias reales. A través de encuestas, estudios y herramientas de evaluacion, es posible comprender
mejor el impacto de la enfermedad de Crohn y la colitis ulcerosa, tanto en la salud fisica como en el bienes-

| tar emocional, social y laboral. En esta seccion reunimos distintas iniciativas de investigacion actualmen-
te abiertas a la participacion y recursos de interés para las personas con Ell.

\/

CROBI: conocer el

impacto psicosocial de

una enfermedad cronica

Primera escala de
bienestar psico-social
en personas con enfermedad cronica

CROBI es la primera escala validada de bienestar psico-
social para personas con enfermedades crénicas. Per-
mite conocer co6mo impacta la enfermedad, y en este
caso la Enfermedad Inflamatoria Intestinal, en las esfe-
ras psicoldgica, afectiva, emocional, social y laboral.

Encuesta GAIN. Factores
ambientales y Ell

La encuesta global GAIN sobre el conocimiento de los fac-
tores ambientales asociados a la Enfermedad Inflamatoria
Intestinal quiere conocer cémo perciben las personas con Ell
la posible influencia de distintos elementos del entorno en su
enfermedad. La alimentacion, la contaminacion y otros facto-
res ambientales podrian estar relacionados tanto con el riesgo
de desarrollar una Ell como con su evolucién, por lo que la
experiencia de quienes conviven con ella puede aportar infor-
macion muy valiosa para seguir avanzando en la investigacion.

Pueden participar todas las personas con diagnostico de
enfermedad de Crohn o colitis ulcerosa. La encuesta esta
disponible en espafiol, es gratuita, completamente anénima y
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Al finalizar, cada persona
obtendra en el acto una
puntacion expresada de 0
a 100 que le indica su nivel
de bienestar

" : 1
Accede al cuestionario
escaneando el QR

La herramienta consiste en un cuestionario anénimo
de 24 preguntas que puede completarse en menos
de diez minutos. Al finalizar, cada persona obtiene au-
tomaticamente una valoracion global y por dimensio-
nes, expresada en una escala de 0 a 100, en la que
una puntuacion mas alta indica un mayor bienestar.

Sus resultados pueden ayudar a identificar dificul-
tades que no siempre son visibles y aportar infor-
macioén de utilidad tanto para las propias personas
como para profesionales sanitarios e investigadores.

La Plataforma de Organizaciones de Pacientes
(POP), junto con ACCU Espafa y Cardioalianza, im-
pulsa el uso de la escala CROBI con el objetivo de
conocer y medir el impacto de la cronicidad en el
bienestar de las personas.

Emcisesta global sobie ol conocimienta de 105 Lactones ambilentales
h 25 il b ta ot

Accede al cuestionario
escaneando el QR

requiere entre 15 y 20 minutos. Las respuestas se emplea-
ran exclusivamente con fines de investigacion y contribuiran a
orientar futuros estudios sobre la Ell.

La iniciativa esta promovida por la Icahn School of Medicine
at Mount Sinai y cuenta en Espafia con la colaboracion de
Osakidetza, GETECCU y ACCU Espafia.



cronica 136

CONFEDERACION ACCU
Crohn y Colitis Ulcerosa

Barreras en los
espacios sanitarios

Para una persona con Ell, acudir al
sistema sanitario no suele ser algo
ocasional. Puede implicar consultas
frecuentes, exploraciones fisicas, co-
lonoscopias, urgencias o ingresos.
Son situaciones que exigen intimidad
y confianza.

Para algunas personas trans, sin em-
bargo, entrar en un espacio sanitario
también puede significar preguntarse
si se respetaran su nombre y sus pro-
nombres, si tendra que explicar nue-
vamente su identidad o si esta condi-
cionara la atencion que recibe.

La anticipacion de estas situaciones
también tiene consecuencias. Tran-
saludes muestra que el 82,2% de las
personas trans y no binarias encues-
tadas habian vivido alguna situacion
de miedo o discriminacion en el ac-
€eso a servicios sanitarios. Casi la mi-
tad (48,4%) reconoce que en alguna
ocasion no se atrevid a decir abier-
tamente que era trans en la consul-
ta, un 43,7% se ha encontrado con
profesionales que no sabian como
atenderles, y un 38,4% ha tenido
que lidiar con la incomodidad de una
documentacion que no reflejaba su
nombre. Una de cada cuatro (24,3%)
directamente ha evitado acudir a ser-
vicios sanitarios por estas razones.

Dialogos con Ell

La Ell desde una
realidad trans. Un relato

La Enfermedad Inflamatoria Intestinal atraviesa las pare-
des del intestino. Puede modificar la relacién con el cuer-
po, la vida social, el trabajo, la sexualidad y la forma de
imaginar el futuro. Para algunas personas el camino de la
Ell puede cruzarse ademas con otras experiencias sanita-
rias y vitales. Hablamos de cémo la transiciéon de género,
el reconocimiento de la propia identidad, la exposicion
del cuerpo, los tratamientos hormonales o las cirugias
pueden influir y condicionar la manera de vivir con EIl.

En la Ell, aplazar una consulta por
miedo, agotamiento o desconfian-
za no es una cuestion menor. Pue-
de retrasar el diagnostico, dificultar el
seguimiento o posponer la valoracion
de un brote con consecuencias im-
portantes para la salud. La calidad de
la atencion no depende solo de dis-
poner de un tratamiento eficaz: tam-
bién de que la persona pueda hablar
con seguridad y sin tener que defen-
der su identidad antes de explicar qué
le ocurre.

David, ;cémo han sido, en
general, tus experiencias
dentro del sistema sanitario?

Cuando se dice cologuialmente que
una persona LGTBIAQ+ “sale del ar-
mario”, siempre se piensa que es algo
que se hace con la familia y las amis-
tades. Sin embargo, se olvida que
esa salida del armario a menudo es
necesaria (y en ocasiones obligada)
en otros ambitos, como el sanitario.
Dentro de este ambito, ademas, la si-
tuacion puede ‘complicarse’ cuando
la persona tiene que acudir a diferen-
tes especialidades por pluripatologia.

Es cierto que la salida del armario para
cada personay segun qué ambitos es
un proceso muy diferente. En mi caso
tuve mas miedo y preocupacion el
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testimonial

David Puertas, socidlogo y compane-
ro con enfermedad de Crohn de ACCU
Granada, nos comparte su experiencia
en primera persona y aporta luz a una
realidad aun muy desconocida en el
abordaje sanitario de la ElI.



abrirme a la familia que en el ambito sa-
nitario, pues para mi la familia es la que
tienes al lado (o deberias tenerla) como
apoyo fundamental durante tu vida, en tu
dia a dia. Segun mi percepcion los profe-
sionales sanitarios son personas que ves
de manera puntual y si alguna de estas
personas no termina de entender o ge-
nera un ambiente inadecuado puedes
tener mayor libertad de mandarlo al cara-
jo. Puedes solicitar un cambio de espe-
cialista cuando sea posible, aunque no
siempre es asi. En ese caso, recomiendo
intentar dialogar con la otra persona.

En muchas ocasiones somos las
propias personas LGTBIAQ+ quie-
nes terminamos explicando qué
significa nuestra identidad de gé-
nero o nuestra orientacion sexual,
incluso en el entorno sanitario. Aun-
que la formacién ha mejorado en
los tltimos afios, todavia hay profe-
sionales que no han tenido contacto
con estas realidades, y es frecuente
que acabemos asumiendo un papel
pedagdgico durante la consulta

Por supuesto, no todo ha sido positivo.
Me he sentido mas inseguro en las con-
sultas de urgencias hospitalarias. Duran-
te un tiempo, a causa de la terapia biol6-
gica prescrita, sufria infecciones urinarias
constantes, y cada vez que acudia tenia
que explicar que soy un chico trans, ya
que estas infecciones no se tratan igual
en personas de sexo masculino que de
sexo femenino, por las diferencias ana-
tomicas. Aqui entra en juego algo que
he observado a lo largo de toda mi tran-
sicion. Todavia existe una tendencia a
usar como sinénimos el sexo biolégi-
co y la identidad de género, cuando
desde el punto de vista clinico son
conceptos diferentes. Distinguirlos es
fundamental para ofrecer una atencion
adecuada y evitar situaciones incomo-
das o errores asistenciales.

Otra situacion que no fue demasiado po-
sitiva sucedio con mi especialista en he-
patologia. Yo empecé en esta consulta
como mujer, y obviamente tuve que co-
municarle mi inicio de transicién primero

82,2% han vivido
alguna situacion de
miedo o discriminacion

48,4% reconoce
que en alguna ocasion
no se atrevid a decir
abiertamente que era
trans en la consulta

38,4% ha tenido
que lidiar con la
incomodidad de una
documentacion que no
reflejaba su nombre

Resultados del Informe Transaludes del Ministerio
de Sanidad y el ISCII.

para que me tratase lingUistica y social-
mente como es debido. Y, segundo, para
que me informara de la relacion o no de
mi patologia de higado, asi como del tra-
tamiento prescrito con la testosterona.
La verdad es que su respuesta no fue
agradable para mi, pues sin mencionar
ninguna base cientifica o de estudios,
me dijo directamente que no me reco-
mendaba empezar con la testosterona.
Otra persona diferente a mi seguramente
se habria quedado frustrada y no habria
empezado a dar los pasos necesarios
para percibirse como realmente le gus-
taria. Bajo mi responsabilidad comencé
la hormonacioén y con el paso del tiempo
comprobé que aquella recomendacion
no estaba respaldada por la evolucion de
mi caso. Precisamente por eso conside-
ro tan importante que los consejos sani-
tarios se basen en la evidencia cientifica
y en una informacion actualizada, espe-
cialmente cuando pueden condicionar
decisiones tan importantes para la vida
de una persona.

En general, he tenido buena experien-
cia con mis profesionales sanitarios al
comunicar mi transicion, empezando
con el médico de atencion primaria,
seguido de los especialistas en Ell y mi
especialista en hepatologia, terminando
con la endocrina de la Unidad de Aten-
cion a Personas Transexuales (UAPT).
Desde el primer momento respetaron
mi nombre y mi identidad, me permi-
tieron hacer preguntas y abordaron
mi transicion desde un punto de vista
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sanitario sin cuestionarla. Esa actitud
hizo que pudiera acudir a consulta con
tranquilidad, sintiéndome escuchado
y acompafado.

Incertidumbre, evidencia

insuficiente

LLas personas con Ell pueden recibir in-
munosupresores, tratamientos bioldgi-
cos, corticoides, pequefias moléculas y
otros medicamentos durante periodos
prolongados. Las personas trans pue-
den utilizar, ademas, tratamientos hor-
monales 0 someterse a intervenciones
relacionadas con su transicion. Cuan-
do ambos recorridos coinciden, apa-
recen preguntas razonables: ;existen
interacciones?, ¢puede un tratamiento
modificar los efectos del otro?, sa qué
profesionales debo recurrir? El problema
es que muchas de estas preguntas no
cuentan todavia con evidencia especifi-
ca suficiente.

Cuando comenzaste un
tratamiento para la Ell o para tu
transicion, ;pudieron explicarte
cémo podia relacionarse con el
otro proceso?

Cuando comencé mi transicion, primero
lo hice socialmente, y antes de empe-
zar con la testosterona me informé bien
sobre su relacion con el resto de mi me-
dicacion. En mi Unidad de Ell, donde
ya sentia mucha confianza, comenté mi
situacion y me explicaron que no habia
evidencia de incompatibilidad entre la
testosterona y mi tratamiento.

En la consulta de la UAPT hablé también
con la endocrina sobre mis patologias
y medicacion, buscando su punto de
vista. En ese momento noté que cada
especialista se centra en su area, sin
demasiada conexion con el resto. Con
el tiempo, sigo teniendo a veces la
sensacion de que es el paciente quien
acaba haciendo de puente entre es-
pecialidades, trasladando informacién
que quiza deberia compartirse directa-
mente entre los profesionales.

Afortunadamente nunca he tenido que
elegir entre controlar mis enfermedades
y continuar mi transicion, pero en esos
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primeros momentos si existio el temor a que ambas cosas
entraran en conflicto. Aun asi, mi bienestar psicolégico y los
cambios corporales que tanto deseaba también eran fun-
damentales para mi. Necesitaba poder mirarme al espejo
y reconocerme, sentir que me gustaba lo que veia. Con el
tiempo comprobé que la testosterona no empeord mis pato-
logias, y que era posible avanzar en mi transicion sin renunciar
al control de mi salud.

Un cuerpo con cicatrices

La Ell puede transformar la relacion con el cuerpo. Los sinto-
mas, las variaciones de peso, los efectos de los corticoides,
las cicatrices, la enfermedad perianal, una reseccion intestinal
0 una ostomia pueden modificar la imagen corporal y la ma-
nera de vivir la intimidad. A su vez, una transicion puede incluir
cambios sociales, hormonales o quirdrgicos que permitan una
mejor relacion con la corporalidad.

David, has vivido varias cirugias, ;qué emociones
aparecieron antes y después de esa intervencion?

Pasar por una cirugia suele generar mucho miedo, tanto por
cOmo pueda ir la intervencién como por sus consecuencias
posteriores. En mi caso, la decision la tomé junto al equipo de
la Unidad de Ell: tras varios afos cambiando de una terapia
bioldgica a otra, habia una parte de mi intestino muy inflamada
que no respondia a ningun tratamiento. Fui yo quien planted la
posibilidad de una reseccion intestinal, y asi se hizo. Gracias a
esa intervencion mi calidad de vida ha mejorado considerable-
mente. Cuando empecé ese camino, mi mayor deseo era que
desaparecieran los dolores intestinales que durante anos ha-
bian condicionado mi dia a dia —obligandome, por ejemplo, a
cursar la carrera a un ritmo mas lento y dificultando mantener
un trabajo estable—. Hasta ahora, ese objetivo se ha cumplido.

En teoria, el procedimiento de cirugia plastica tardaria mucho
mas por la lista de espera. Me habia mentalizado para tener
tiempo de recuperarme tranquilamente de la reseccion intes-
tinal antes de la siguiente. Para mi sorpresa, me citaron para
la reseccion el 1 de marzo de 2023, y a mediados de junio me
comunicaron que el dia 30 de ese mismo mes me harian la
mastectomia. Fue, literalmente, una cirugia tras otra.

La recuperacion de la reseccion fue mucho mas rapida: en una
semana sali del hospital y enseguida pude retomar mi vida nor-
mal. El postoperatorio de la mastectomia, en cambio, exigio
dos meses de reposo con actividad muy limitada, complicados
ademas por el calor de julio y agosto. Soportar cerca de 40
grados con una faja de compresion fue especialmente duro.

Si comparo ambas cirugias, la diferencia principal esta en el
motivo de cada una. La reseccién respondia a la necesidad
de mejorar mi salud fisica y recuperar la calidad de vida que
la enfermedad habia deteriorado con los afios. La mastec-
tomia, en cambio, fue un paso fundamental para mi bienes-
tar psicolégico y para que mi cuerpo reflejara mejor el géne-
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Dialogos con Ell

Nunca he entendido mis cicatrices como algo que
esconder. Las del pecho siguen muy visibles, porque
mi cicatrizacion no ha sido la mejor, pero para

mi representan todo el camino recorrido: son mis
heridas de guerra, el recuerdo de dos etapas que me
permitieron mejorar tanto mi salud fisica como mi
bienestar emocional

ro con el que me identifico. Ambas implicaron recuperacion y
adaptacion, pero las vivi como intervenciones necesarias que
me acercaban a una mejor calidad de vida, cada una desde
Su propia perspectiva.

Nunca he entendido mis cicatrices como algo que esconder.
Las del pecho siguen muy visibles, porque mi cicatrizacion
no ha sido la mejor, pero para mi representan todo el cami-
no recorrido: son mis heridas de guerra, el recuerdo de dos
etapas que me permitieron mejorar tanto mi salud fisica como
mi bienestar emocional. Hoy, cuando veo mis cicatrices, no
pienso en lo que perdi, sino en todo lo que he conseguido
superar para llegar hasta aqui.

Inclusién social y salud mental

La Ell puede condicionar de forma importante la vida laboral.
La urgencia por ir al bafo, el dolor, la fatiga, las revisiones
médicas o los tratamientos reducen la productividad y dificul-
tan tanto el acceso como el mantenimiento del empleo, y sin
embargo muchos entornos laborales siguen ofreciendo pocas
adaptaciones que permitan compatibilizar la profesion con la
enfermedad, como el teletrabajo, el acceso inmediato a un
bafo o facilidades para acudir a consultas y tratamientos.
Para las personas trans, ademas, el acceso al empleo pue-
de verse atravesado por la discriminacion, especialmente
cuando la documentacion no refleja su nombre o identidad.

La Ell es, por otro lado, una enfermedad invisible € imprevisi-
ble, asociada todavia a sintomas estigmatizados, que puede
alterar los proyectos de vida y afectar al ocio y a las rela-
ciones sociales; incluso en remision clinica, muchas perso-



nas siguen conviviendo con ansiedad o
depresion. En las personas trans y no
binarias esta carga puede sumarse a
la discriminacion, y Transaludes mues-
tra la magnitud de esta desigualdad: el
71,4% habia recibido un diagnéstico de
salud mental en el Ultimo ano, con una
depresion 16,7 veces mas frecuente y
una ansiedad 11,3 veces mas frecuente
que en la poblacion general de entre 15
y 44 afos. Estas cifras no deben leerse
como consecuencia de ser trans, sino
del impacto de las condiciones socia-
les en las que muchas personas se
ven obligadas a vivir.

Por suerte, también existen factores que
protegen frente a todo esto: una red
afectiva sdlida, asociaciones de pacien-
tes como ACCU, la comunidad LGT-
BIAQ+ y apoyo psicolégico accesible.

Por ultimo, David, ;qué impacto
ha tenido en tu salud social y
mental convivir con la Ell siendo
una persona trans?

Tanto con el diagndstico de Ell como
con la transiciéon me encontraba en si-
tuacion de desempleo, y en ambos ca-
sos lo primero que senti fue incertidum-
bre y miedo: ¢,cémo iba a afrontar en un
empleo las necesidades derivadas de mi
Ell?, ¢ como gestionarfa que mi identidad
aun no se reflejara legal ni administrati-
vamente?, ¢ seria capaz de rendir pese a
los brotes continuos?

Cuando comencé la transicion estaba
inmerso en un itinerario de insercion la-
boral, asi que tuve que salir del armario
también en ese &mbito. Sentia miedo ante
la entrevista de trabajo y, después, ante el
momento de formalizar un contrato con el
nombre que aun figuraba en mi DNI, ya
que la anterior Ley Trans no permitia mo-
dificarlo hasta cumplir ciertos requisitos.
Hasta que pude hacer el cambio legal,
tanto en el &mbito educativo como en el
laboral tuve que pedir que, aunque ad-
ministrativamente apareciera otro nom-
bre, me llamaran David. Desgraciada-
mente, tuve que vivir que mi jefa, alguien
que yo consideraba cercana y respetuo-
sa, mencionara mi nombre anterior en
una reunién delante de mis comparieros,
algo que yo mismo nunca hacia.

Por otro lado, he de decir que he
encontrado varias redes de apoyo
durante mi camino. Primero en-
contré la red de apoyo de ACCU.

La Ell me hizo convivir durante afios
con la incertidumbre de no saber como
amaneceria al dia siguiente, si podria es-
tudiar, mantener un empleo o llevar una
vida normal. A eso se sumo la necesi-
dad constante de explicar y defender mi
identidad en los primeros anos de tran-
sicion. Gestionar a la vez las limitaciones
fisicas, las consultas médicas y todo lo
relacionado con el cambio de nombre
suponia una carga afadida; no se tra-
taba de elegir qué resolver primero, sino
de aprender a convivir con todo a la vez.

Recuerdo esa etapa especialmente
porque fue cuando decidi pedir ayuda
psicologica. El sufrimiento llegd a ser
tan intenso que tuve ideas suicidas, y
mirando atras, acudir a la psicéloga de
ACCU Granada fue una de las decisio-
nes mas importantes que he tomado:
contar con un espacio seguro donde
hablar de la enfermedad, de mi identi-
dad y de todo lo que sentia fue el pri-
mer paso para reconstruirme.

Por otro lado, he de decir que he en-
contrado varias redes de apoyo durante
mi camino. Primero encontré la red de
apoyo de ACCU. Como muchas otras
personas, llegué en un momento en el
que necesitaba hablar con alguien que
estuviera pasando por o mismo y en-
contré a un grupo de personas a las
que hoy considero parte de mi familia
elegida. Cada afio deseo que el univer-
SO se ponga de acuerdo para darme la
oportunidad de verles, porque lo que
siento cuando estoy con estas perso-
nas es muy dificil de explicar. Lo mas
sorprendente para mi es que algunas
me conocieron con mi anterior iden-
tidad vy, sin cuestionar absolutamente
nada, me acompafnaron en todo el
proceso. Han sido también mis acom-
pafiantes en el camino de la transi-
cién, de mi metamorfosis.

Mas adelante, al buscar mi identidad,
me acerqué a asociaciones LGTBIAQ+
y conoci a Sandra, mi madre trans, gra-
cias a quien me uni a la asociacion Arco
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Iris, donde fui tomando conciencia de
la importancia de la reivindicacion y la
defensa de nuestros derechos. Este es
mi segundo afio liderando la marcha del
Orgullo en Granada y formando parte de
Su organizacion.

Me gusta implicarme en muchos pro-
yectos: formo parte de la junta directiva
de ACCU Granada y rara vez digo que
no cuando ACCU Espafia me propone
participar en un congreso, un podcast,
un estudio o colaborar en articulos como
este. Lo hago para devolver parte de
lo que otras personas hicieron por mi
cuando mas lo necesitaba: si mi expe-
riencia ayuda a que alguien se sienta
comprendido, o a que un profesional
sanitario conozca mejor una realidad
que quiza no habia vivido de cerca, el
esfuerzo habra merecido la pena.

La experiencia de David no puede repre-
sentar todas las formas de vivir la Ell ni
todas las realidades trans, pero nos ayu-
da a ver de cerca necesidades que aun
esperan respuesta. Avanzar pasa por
profesionales con formacion en género
y diversidad, por una investigacion que
no deje fuera a nadie, y por una aten-
cién que mire a la persona completa, no
solo a la enfermedad. Porque detras de
cada diagndstico hay una vida entera.

Gracias, David, por abrirnos las Puer-
tas a tu historia y regalarnos, con ella,
un mensaje de diversidad, igualdad e
inclusion.
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La ley que los pacientes
llevamos anos pidiendo,
por fin, toma forma

Espana esta tramitando su primera Ley de Organizaciones de Pa-
cientes. Hasta ahora, las asociaciones de pacientes funcionaban al
amparo de la Ley General del Derecho de Asociacién, la misma que
regula un club de ajedrez o una pefa futbolera. No existia un marco
especifico que reconociera su posicion como agentes en el disefio
de politicas publicas sanitarias.

La nueva ley cambia eso. Define a las organizaciones de pacien-
tes de ambito estatal como entidades privadas sin animo de
lucro, cuyos érganos de gobierno deben estar integrados ma-
yoritariamente por pacientes, familiares o cuidadores no pro-
fesionales, con actividad en mas de una comunidad auténoma e
inscritas en el Registro Nacional de Asociaciones.

El camino hasta aqui

La Plataforma de Organizaciones de Veran0'9t9n0 2025_: con- .
Pacientes (POP), la gran federacion sulta publica y primeras Marzo 2026: nuevas reu-

que agrupa a decenas de entidades, reuniones entre el Minis- niones con Sanidad, que
terio de Sanidad y el movi- se muestra dispuesto a re-
miento asociativo. visar el texto.

incluidas muchas de enfermedades
cronicas, llevaba tiempo presionando.
La cronologia resumida:

~C

e

10 de febrero de 2026: el Consejo de Minis-
tros aprueba el Anteproyecto de Ley de las
Organizaciones de Pacientes. La POP respon-
de con un lema muy suyo: “Si a la Ley de
Organizaciones de Pacientes, pero no asi”,
criticando que la definicion de “organizacion
de pacientes” era demasiado amplia y podia
colar entidades que trabajan “en salud” sin
estar realmente gobernadas por pacientes.

9 de junio de 2026: el Consejo de
Ministros aprueba ya el Proyecto
de Ley, que reconoce juridicamen-
te la singularidad de estas entida-
des y refuerza su participacion en
las politicas sanitarias.

Si la ley sale adelante, ACCU seria reco-

Como miembro del paraguas de la POP, ACCU Espafa ha colabora- nocida como interlocutora legitima d_e las
do en trasladar las necesidades del colectivo con Ell al Ministerio personas con Enfermedad Inflamatoria In-
de Sanidad, participando en las aportaciones y alegaciones durante testinal en Espaiia, con voz propia ante la
la tramitacion de la ley. Administracion a la hora de defender nues-

tros derechos e intereses
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¢ Qué plantea el texto?
Mas alla del reconocimiento juridico,
la ley trae herramientas concretas:

A

A

Censo Estatal de Organizacio-
nes de Pacientes, para tener
claro quién es quién y evitar la
dispersion de iniciativas.

Mesa para la Participacion de
Pacientes, un espacio estable de
didlogo con el Ministerio de Sani-
dad, en lugar de la participacion
puntual e informal de siempre.

Derechos concretos, como ac-
ceso a informacién en formatos
accesibles sobre normas y ac-
tuaciones que puedan afectarles.

Principios rectores de transpa-
rencia en la financiacioén, inde-
pendencia respecto al sector
privado y garantia de igualdad
de oportunidades y accesibili-
dad universal.

¢En qué fase esta
ahora mismo?

Ojo, que todavia no es ley. El proyecto
ha entrado ya en el Congreso de los Di-
putados, donde necesitara el respaldo
de la mayoria de los grupos parlamen-
tarios. Segun el secretario de Estado de
Sanidad, Javier Padilla, queda todavia
mucho camino normativo, y se prevé
que la votacion en el Congreso se pro-
duzca en otofio de 2026.

El elefante en

la habitacion: la
financiacién

No todo esta resuelto, y aqui es don-

de el mundo asociativo sigue vigilan-
do de cerca.

La financiacion es la gran pendiente.
La norma no acaba de definir el acceso
a financiacion publica estatal, algo que
la POP pide que sea “suficiente, esta-
ble e independiente”, para evitar que
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las organizaciones dependan solo de
fondos privados o proyectos puntuales.

Que sobreviva a los cambios de Go-
bierno. Ese es, precisamente, uno de
los objetivos declarados de la norma:
blindar la participacién pase lo que
pase en Moncloa.

¢Y qué aporta al mundo
asociativoy a ACCU en
concreto?

Si la ley sale adelante, ACCU seria
reconocida como interlocutora le-
gitima de las personas con Enfer-
medad Inflamatoria Intestinal en
Espafa, con voz propia ante la Ad-
ministracion a la hora de defender
nuestros derechos e intereses. Una
vez en vigor, la norma abriria ademas
la puerta a una participacion institu-
cional mas estable y a un futuro mar-
co de financiaciéon, dejando atras la
dependencia de la buena voluntad.

Entérate de todas las novedades de ACCU
y noticias de
Enfermedad Inflamatoria Intestinal.

Espaia

MNoticias,

(CCU Espaiia ya tiene canal
'WhatsApp!

recurses
campanas ¥y mucho mas, jdirectamente en
tu movil para no perderte nada!

:Unete!

interes scobre

utiles, eventos,




JORNADAS DE
guvENES

24 - 27 DE SEPTIEMBRE

CORDOBA

ALBERGUE INTURJOVEN CORDOBA

Un encuentro para jovenes con Enfermedad
Inflamatoria Intestinal y su entorno

DE 14 A 35 ANOS

UEDES

L7 Confederacion ACCU
73 Crohny Colitis Ulcerosa




