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Apreciados Socios,

ACCU-Asturias ha programado bastantes actividades
para este ano, algunas han tenido que cambiar de fe-
cha, pero una vez mas hemos celebrado nuestra Fies-
ta, un acontecimiento que nos une a todos en torno a
nuestros amigos y colaboradores.

Recordar el 22 de junio, en el Huca tenemos la | Jorna-
da dedicada a nosotros los pacientes con Ell, y por tan-
to muy interesante, os mandamos toda la informacién
y unas palabras de quien dirige Unidad Monografica Dr.
Sabino Riestra.

En 28 y 29 de octubre, nos visitara el Dr. Javier Martin
de Carpi, os iremos informando para entonces nuestros
planes, podéis ir conociendo su labor en el Hospital Sant
Joan de Deu en Barcelona, pues le hemos entrevistado
para esta revista.

Pero ahora quiero que por un momento miremos hacia
atras y recordemos la situacién que pasamos hace un
tiempo..., cuando empezabamos a estar mal, y después
de ser diagnosticados nos haciamos tantas preguntas,
habia cosas que nos agobiaban y necesitdbamos res-
puestas, jera logico!, estas enfermedades producen
emociones negativas que te hacen sentir desvalido, “vic-
tima”, y eso, con mayor o menor intensidad nos sucede
a todos.

Nuestra experiencia en autoayuda, nos dice (y asi lo
trasladamos a los recién diagnosticados), que una vez
voy resolviendo esas incertidumbres, la situacion va de-
jando de acaparar toda nuestra atencion, empezamos a
olvidarnos poco a poco del tema y vamos haciéndonos
mas fuertes ante ella. Ayudar a llegar lo antes posible a
esa situacion es el objetivo en ACCU-Asturias.

Si esto es lo que ocurre a un adulto, imaginar a un me-
nor, nifno, o nina,... todo lo que nosotros vivimos se po-
tencia, el impacto es enorme, pues la enfermedad la
sufren los padres y todo su entorno familiar.

Que esos padres se sientan desbordados, cuando ven
los cambios que se suceden en el dia a dia, sintomas
alarmantes, pruebas hospitalarias, tratamientos fuer-
tes..., en esa situacion, resulta muy dificil trasladarles
animo, pero la realidad es dura,... y tienen que afron-
tarla de la mejor manera y lo antes posible.

Hacerles ver cual es su papel como padres de un me-
nor con esta enfermedad cronica, sehalar lo impor-
tante que es conocer bien la enfermedad y saber de
qué manera pueden colaborar para ayudar a su hijo,
y sin descuidar su propia salud, tanto fisica como psi-
quica, es muy importante, ya que su hijo se hara mas
fuerte si ven en ellos animo ante la situacion y por
el contrario sufren cuando les ven tristes y abatidos.

Sabemos lo dificil que resulta esto de verdad, pero es
lo mas positivo y mejor para ambos.

Cuando coincidimos en 2015 con el equipo de di-
gestivo en pediatria y conocimos de cerca la buena
labor de estos profesionales del HUCA, no dudamos
en ofrecerles nuestra colaboracion para ayudar a es-
tas familias, ante algo, que nosotros conocemos muy
bien, y es que para ellos y nosotros es primordial me-
jorar la vida de nuestros menores.

Un abrazo,
Luisana de Albornoz

DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS
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| JORNADA SOBRE MEDICINA CENTRADA EN EL PACIENTE CON
ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL. AVANZANDO HACIA EL EMPODERAMIENTO

FECHA: 22 junio de 2017 - 16 a 20 h. - LUGAR: Salén de actos. HUCA.

ORGANIZA: Unidad de Ell. Servicio Aparato Digestivo. HUCA y Fundacién Asturcor. DIRIGIDO A: Pacientes con Ell.
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CONTRIBUIR A MEJORAR
NUESTRA SALUD FiSICA,

ES PREVENIR O DISMINUIR
LAS DIFICULTADES QUE SEGUN
SE VA AVANZANDO EN EDAD
APARECEN

Si conseguimos adaptar a nuestra vida “un ejercicio fisico
acorde a mi condicién”, estaremos aprendiendo a cuidarnos,
a mantener nuestras articulaciones en un nivel saludable,
esto nos dara mayor movilidad y estaremos haciendo algo en
beneficio de nuestra salud.

Este es el mensaje que desde mi experiencia deseo trasla-
daros, para que comencéis a contribuir y mejorar vuestra
forma fisica, pues tanto a corto como a largo plazo siempre
hay recompensa.

En nuestra asociacién hay muchos ejemplos que siempre
que la Ell no se lo impide, realizan algln ejercicio saludable.
Esa gente os aseguro, es mas positiva, disfruta mas de la
vida y acepta mejor las dificultades.

Los socios que tienen concedida la discapacidad, pueden
solicitar en COCEMFE Asturias la gimnasia de rehabilitacion
del Programa “MEJORA”:

Teléfono: 985 39 16 33
E-mail: areasocial@cocemfeasturias.es

Donde se realiza gimnasia de mantenimiento y recuperacion
de nuestras funciones.

REQUISITOS PARA SOLICITARLA
1. Pertenecer a alguna de las entidades federadas a
COCEMFE Asturias (como ser socio de ACCU-Asturias).

2. Residentes en las areas sanitarias:
o |l Avilés.
e |V Oviedo.
e V Gijon.
o VIl Mieres.
e VIl Langreo.

3. Estar en posesion del certificado de grado de
discapacidad del Principado de Asturias.

4. Presentar enfermedades cronicas invalidantes.

Luisana de Albornoz
Responsable de Autoayuda de ACCU-Asturias

PERO AUNQUE NO TENGAMOS
DISCAPACIDAD ;ANIMAROS!

Debemos dedicar algo de tiempo y medios a mejorar nues-
tra SALUD, os propongo probar, y acompanarme a gimnasia
un dia como hice yo hace dieciséis anos. La edad no es
un problema, quienes acuden tienen entre 20 y ochenta y
pico anos...

He solicitado unas palabras a Daniel Corripio, nuestro profe-
sor, que lleva 20 anos en esta profesion orientada a la salud
y al bienestar fisico.

“La Educacion Fisica engloba un monton de técnicas y
estilos que todos conocemos, esto combinado con el
estudio y aplicacion de la ergonomia al movimiento y el
masaje terapéutico como complemento ideal, me hicie-
ron sentar las bases de la “gimnasia” que practicamos
en nuestro centro.

Con esta introduccion intento poneros en un punto op-
timo de entendimiento de lo que es hacer ejercicio por
salud, sin tener que convertirse en un sufrimiento y si
en una alegria.

Técnicamente en las clases trabajamos seglin necesida-
des las capacidades fisicas basicas (resistencia, fuerza,
velocidad, flexibilidad, coordinacion y equilibrio), de cara
a mejorarlas de tal manera que consigamos en definitiva
una mejora en la agilidad del alumno en su vida cotidia-
na, y un estado fisico 6ptimo.

Todo este trabajo fisico nos llevara también a lograr una
alta prevencion en las lesiones musculo-esqueléticas
que tan comunes son hoy en dia en la vida laboral”.

ASOCIACION DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS
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EL DR. LAUREANO RIVAS PREMIADO
El Dr. Laureano Lépez Rivas recibe por su intensa colabora-
cién con diversas organizaciones (entre las que nos encon-
tramos), el Premio a la Labor Voluntaria de 2016, que con-
cede el Ayuntamiento de Avilés, nos alegramos mucho de tan
merecido reconocimiento.

FERIA DE ASOCIACIONES EN AVILES
El 22 de abril varias voluntarias de ACCU-Asturias estuvie-
ron junto a otras asociaciones de la provinciales dando
informacion sobre nuestras enfermedades. Esta experien-
cia supuso una toma de contacto y acercamiento con otras
problematicas de aquellas asociaciones que acudieron.

VISITA AL COLEGIO BUENAVISTA EN OVIEDO
El 8 de febrero continuando nuestra labor de difusion de
nuestras enfermedades en Centros escolares de Oviedo, es-
tuvimos en el colegio Buenavista para dar a conocer las Ell al
profesorado y dejar constancia de lo que estas afectan a los
menores que las padecen en la edad escolar.

PRIMER MERCADILLO DE ACCU-ASTURIAS
Esta experiencia a supuesto todo un éxito de asistencia de
pablico, y nuestro objetivo para conseguir medios cara a
nuestras proximas actividades también ha sido alcanzado,
esperamos poder volver a realizarlo en otra ocasion.

Agradecemos a LA FUNDACION CAJA RURAL DE GIJON
todo su apoyo para realizar este mercadillo.

LT

‘:.ﬁhl 7 i

VISITA AL SESPA

En nuestra segunda visita al SESPA para hablar sobre los
tratamientos a los pacientes de Ell con los biosimilares nos
acompand el Gerente de ACCU Espana Roberto Saldana,
Su opinién es para nosotros importante, pues recoge las
de nuestro colectivo en foros Europeos donde se expone
esta nueva situacion cara a buscar la mejor solucion para
los pacientes.

CAJA RURAL
DE GIJON

Por ello, trasladamos nuestras inquietudes al Director Ge-
rente del Sespa Dr. Riera que podemos resumir: quere-
mos que el paciente reciba en cualquier caso una buena
informacion por parte de su especialista y exista entre
ambos consenso.

El Director Gerente del Sespa, se ha comprometido a que
en todo momento se velara por la seguridad de los pa-
cientes y que no se haran cambios de medicamentos que
perjudiquen y comprometan la salud de los pacientes.

ASOCIACION DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS
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VUELTA AL COLE DEL NINO
DIAGNOSTICADO DE E.LlI.

Los responsables del Servicio de Orientacion Educativa muestran su interés por
las necesidades de los ninos enfermos de Ell. Su buena disposicion hace que se
den los primeros pasos para elaborar un protocolo educativo.

unque el sistema educativo tenga
Aprevista la atencion a la diversidad

del alumnado, con frecuencia muchos
profesionales desconocen la E.LI. y no saben
muy bien cdmo intervenir. No se organiza su
vuelta al centro, no se demandan o aprove-
chan correctamente los recursos existentes,
etc., y, COmo consecuencia, no siempre reci-
ben la atencién que precisan.

Los especialistas que tratan a los nifios con
Ell consideran beneficioso que vuelvan a la
escuela lo antes posible tras el diagnéstico.
A corto plazo, les permite estar en contacto
con sus amigos Y restablecerse ellos mismos
entre sus iguales, minimizando la sensacion
de “bicho raro” por padecer una enfermedad
cronica. El entorno escolar les ofrece oportu-
nidades para jugar y para interactuar social-
mente, y les permite participar en actividades
deportivas y en excursiones. Un rapido re-
torno a la escuela también de tiempo lectivo
perdido sea el menor posible, esperando re-
ducir el trabajo académico en que se retrasan
respecto a otros nifios.

Cuando el alumno acude a la escuela con su
diagndstico médico es importante que tanto

el nifio como su familia y el centro educativo
conozcan la enfermedad, sus sintomas y como
actuar frente a ella. Prestando especial aten-
cion a la evaluacion de su adaptacién emocio-
nal a la enfermedad, si hay un descenso de
la autoestima, cuidando la desventaja escolar
respecto a sus comparieros por los periodos de
hospitalizacion y/o convalecencia, y la actitud
por parte de los adultos.Pensamos que nuestra
asociacion puede ser un elemento clave en la
cadena de informacion, y contribuir a mejorar
las relaciones con los sistemas sanitario y edu-
cativo, por eso el pasado mes de febrero se
mantuvo la primera reunién con el Servicio de
Orientacion educativa. En ella se explica qué
es la E.Ll, como afecta a los nifios y sus ne-
cesidades educativas. Nos ilusiona la empatia
mostrada por sus responsables. La experiencia
nos dice que muchas veces las explicaciones
que damos al intentar transmitir como es nues-
tra enfermedad chocan con la falta de com-
prension de quien nos escucha.

Comenzamos entonces nuestra colaboracion
en la redaccion de un borrador que refleje las
necesidades requeridas por los nifios con
E.LI. Siendo este el primer paso para que los
profesionales del centro educativo tengan un

protocolo que les facilite su actuacién con los
alumnos enfermos.

La disponibilidad mostrada en nuestra visita a
la Consejeria de Educacion y Cultura del Prin-
cipado por D? Maria Vallina Paco Jefa del Ser-
vicio de Orientacion Educativa y Formacion
del Profesorado y D. Francisco Laviana Corte,
Director General de Ordenacion Académica e
Innovacién Educativa, para con nuestros ni-
fios, nos hace tener buenas expectativas de
llevar a buen fin este proyecto tan necesario
para los mas pequefios. Esperamos que a
corto plazo puedan beneficiarse de él alum-
nos, familias y docentes.

Cristina Muiiiz

JORNADA DE FORMACION AL VOLUNTARIADO

Asistimos este afno a la Jornada de Formacion voluntariado el pasado 25 de abril que

tuvo lugar en el Equipamiento social del Natahoyo, por ACCU-Asturias asistieron seis
voluntarios. Como novedad se hicieron varias mesas de trabajo con los asistentes
para exponer ideas y tratarlas en grupo, algo que enriquecio la formacién dada.

CHARLA 22 DE ABRIL

Aunque la Charla “INTESTINO Y CEREBRO, ¢ AMIGOS O ENEMI-
GO0S?, no pudo llevarse a cabo por un problema acaecido a la
ponente ese mismo dia, no obstante dada la gran afluencia de
publico se improvisd una rueda de preguntas sobre nutricién con
tres profesionales que acudieron al acto, con buena participacion

por parte de los asistentes.

Nuestro agradecimiento a la Dra. Nadia Fouter, Ana Belén Fe-
rreiro, Fisioterapeuta y a Begona Pérez, experta en nutricion. La
charla se volvera a organizar el 30 de setiembre, os manten-

dremos informados.

ASOCIACION DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS
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CRONICA DE UNA
FIESTA ENTRANABLE

El 21 de mayo dia de nuestra Fies-
ta y Premio 2017 amanecié con
un sol radiante, la jornada no po-
dia comenzar mejor, teniamos un
dia precioso, nuestros menores
partian ilusionados con sus pa-
dres a la actividad del Bautismo
ecuestre en el Club hipico Deva,
y mientras, los jardines exube-
rantes con enormes y preciosos
arboles centenarios de la Quinta
del Ynfanzon, eran un marco ideal
para NUESTRA REUNION.

Reportaje grafico: Antonio Vaz Prada y
Grupo Iniciativas.

oco antes de las 12,30 horas, re-

cibimos a nuestros Ponentes, los

Doctores, Bousono, Ramos Diaz
y Jiménez para llevar a cabo la mesa
redonda, tras los saludos y presentacio-
nes, todos estabamos preparados para
escuchar sus intervenciones.

Actué como moderador el Dr. Ramos, y
en primer lugar comenzaron los docto-
res Diaz y Jiménez ambos muy bien coor-
dinados en sus exposiciones, nos pusie-
ron al tanto de como afectan y en qué
medida las enfermedades inflamatorias
en la edad pediatrica, estos dos Ultimos
anos su aumento es preocupante ya que
los menores diagnosticados con Ell se
multiplican por cuatro. También se sabe
que cuanto menor es la edad el peque-
fio diagnosticado mas peso tienen los
factores genéticos que intervienen para
que sufran una Ell. Otra cuestion es que
se detecta antes una colitis ulcerosa en
el menor que un crohn, esto se debe a
lo alarmante que resulta los sangrados
que hacen se acuda primero al médico
0 especialista, frente a los dolores ab-
dominales del crohn que suelen com-
partir otras patologias.

Un estudio esperanzador con mas de
150 afectados con la Ell en edad pe-
diatrica y en el que el Dr. Jiménez par-

Los doctores Juan José Diaz (1), Santiago Jiménez, (2) Eduardo Ramos (3) y Carlos Bousofio (4).

ticipa, ayudara a sumar nuevos cono-
cimientos sobre estas enfermedades
en menores. No les cabe tampoco la
menor duda a estos especialistas que
el tratamiento enteral con el batido
(tenéis su articulo en esta revista), y
con el que estos Ultimos anos se tra-
ta en primera instancia a los menores

Un estudio esperanzador con
mas de 150 afectados con la
Ell en edad pediatricayenel
que el Dr. Jiménez participa,
ayudara a sumar nuevos
conocimientos sobre estas
enfermedades en menores.

ASOCIACION DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS
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Al acto de entrega del Premio acudié D. Manuel del Busto, Consejero de Sanidad del Principado de Asturias y Dha. Eva lllan, Concejala de Bienestar
Social del Ayuntamiento de Gijon. La secretaria de ACCU-Asturias Marta Garcia Mena fue la encargada de leer el acta del Premio.

afectados de crohn consigue mejores
resultados que los corticoides y les evi-
ta muchos efectos secundarios, eso si,
deben dejar todos los alimentos apar-
cados durante 8 semanas y alimentar-
se Unicamente por los batidos, esto no
es un jandica para estos valientes que
siempre aceptan el tratamiento a pe-
sar de lo que esto les supone.

Finalmente intervino el Dr. Bousono, en
Su exposicion precisa y acertada (por
el publico a quien se dirigia), nos acer-
¢6 una cuestiéon tan de moda como es
la dieta sin gluten. Sus mensajes nos
quedaron clarisimos; hay que distinguir
para quien resulta eficaz y necesaria
esta dieta, y saber que pruebas son
adecuadas para ser correctamente
diagnosticado de esta enfermedad que
como las Ell es autoinmune. Un dato
gue nos llamo mucho la atencion es
que las estadisticas demuestran que
una persona que sea celiaca tiene cua-
tro veces mas probabilidades de pade-
cer una Ell que viceversa. Y desde luego
los intereses econémicos que mueven
estos alimentos tan sumamente caros

Imagen del premio otorgado a los doctores.

no pueden ni deben imponerse sin te-
ner claro el diagnostico. No dejéis de
ver el video grabado de esta intere-
sante mesa redonda, en nuestra web:
www.acccuasturias.org

Poco mas de las 14,00 horas entramos
en el salén donde se celebro la Fiesta,
el Consejero de Sanidad D. Manuel del
Busto nos dirigié unas palabras cari-
nosas, también lo hizo la Concejala de
Bienestar Social D? Eva lllan, que nos
acompanoé hasta el final del evento. A
continuacién la Presidenta de ACCU-
Asturias D? Luisana de Albornoz, dio la
bienvenida a todos los presentes y ex-
plicé el motivo para la concesion este
ano del Premio, siendo la Secretaria D*
Marta Garcia Mena quien cerr6 las in-
tervenciones leyendo el acta donde la
Junta directiva concede a los Doctores:
D. Carlos Bousono, D. Eduardo Ramos,

D. Juan José Diaz y D. Santiago Jimé-
nez, por su trabajo y entrega hacia los
menores con una Ell, el Premio ACCU-
Asturias 2017.

Después de la entrega por miembros
de la Junta directiva de la insignia de
oro a los premiados, fueron estos me-
nores, a los que ellos atienden quienes
se sumaron al acto y les entregaron los
diplomas, a continuacion los Doctores
nos dedicaron unas emotivas palabras
de agradecimiento.

Después de finalizar el almuerzo se lle-
vO a cabo nuestra esperada rifa donde
los mas pequenios fueron protagonistas.
Esta Fiesta se recordara siempre por
la alegria que manifestaban nuestros
menores, que participaron en las activi-
dades y pasaron unas horas felices con
sus familias y sus queridos Doctores.

Asi, poco a poco y con una agradable
sobremesa con nuestra gente, amigos
y colaboradores, nos llego la hora de la
despedida de nuestra Fiesta, jHasta la
proxima...!

ASOCIACION DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS
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1. La camiseta firmada por el Real Oviedo adquirida en la subasta por nuestra voluntaria Nerea.
2. El grupo y la mascota que nos acompand.

3. Las zapatillas de Mata adquiridas en la subasta por Toni de Kern- Pharma.

4. Una de las mesas con los lotes de regalos entegados por firmas colaboradoras.

NUESTRO AGRADECIMIENTO A LAS FIRMAS QUE
COLABORARON CON ACCU-ASTURIAS:

* Corte Inglés. ¢ Los Alces.
¢ Alimerka. ¢ Fundacion Caja Rural de Gijon.
* Montepio de La Mineria. * Acuario de Gijon.
* Sidra Menéndez. e Zooldgico El Bosque.
* Fotocristal. * Aspiazu Joyero.
* Acosta. * Disconsu.
* Farmacia Torres. * Mango.
* Intermedia Informatica. e Tempe.
* Sidra Trabanco (Visitas Premiun). * Soluciones Gréficas.
* Electrodomésticos * Panrico.
Garcia Rodriguez Hermanos. * Facundo Snak.
* Quesos Pena Redonda. e Gondi.
* Electrodomésticos La Casa. * EDP.
* Deportes Arconada. * Coca Cola.
* Balneario Las Caldas. * Caja Laboral.
* Confiteria La Playa. e Kern Pharma.
* Brizna Moda. e Gullén.
* Representaciones Menzona. * Gondi.

ACCU-Asturias AGRADECE LA COLABORACION para llevar
a cabo las actividades de nuestros menores a

NestleHealthScience

Where Nutrition Becomes Therapy

ASOCIACION DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS
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MONTESERIN

Master en Terapias Naturales y Nutricion por
la Universidad de Santiago de Compostela

Hace seis afnos que Deva Camino Monteserin Fdez. cola-
bora con ACCU-Asturias, desde entonces sus articulos y
charlas han aportado conocimientos que nos ofrecen la
posibilidad de participar y contribuir a mejorar nuestra
salud. Con la publicacién de su GUIA de alimentacion en
la enfermedad inflamatoria intestinal podemos reconocer
que esta profesional ha contribuido de forma mas eficaz
para que una vez diagnosticados nunca dejemos de tener
en cuenta, “en participar en nuestra salud”, y para hacer-
lo, debemos conocer que es lo que viene bien y ayuda a
nuestro organismo en ese sentido.

esde el pasado mes de enero Deva colabora con no-

sotros desde su consulta de nutricién, donde pode-

mos resolver dudas, cuestiones personales referen-
tes a los alimentos y sobretodo aprender a utilizar y sacar
partido a la GUIA.

P. Tenemos mucho miedo hacia algunos alimentos y esto
hace que a veces los dejemos de tomar sin motivo, {Como
se debe de actuar?

Desde luego el miedo es algo comprensible en estas situacio-
nes pero debemos procurar vencerlo, el mero hecho de co-
mer algo con miedo predispone a cualquier persona a que le
resulte indigesto, mas si padecemos una Ell. En muchas oca-
siones el intestino esta previamente inflamado y la toma de
un alimento que en cualquier otra circunstancia nos resulta-
ria inocuo, en esa ocasion nos desencadena alguna sintoma-
tologia. Eso no quiere decir que el alimento nos haga dafio,
hasta el roce de un papel sobre una herida puede doler, pero
no nos ha provocado la herida. Tan solo si observamos que
esto se repite podemos plantearnos alguna medida y lo mas
conveniente seria hacerlo bajo supervision profesional.

P. Cuando estamos pasando malos momentos (aunque no
tengamos un brote) por estrés, los alimentos pueden sen-
tar mal y eso para nosotros es doblemente molesto, que
nos recomiendas hacer?

Es cierto que en esos momentos la comida resulta mas in-
digesta, como en el caso anterior esto le sucede a muchas
personas, independientemente de que padezcan una Ell,
pero en vuestro caso es menos llevadero. Sobre este tema
profundizaremos en la charla sobre “Intestino y cerebro” del
30 de septiembre, a nivel practico en muchas ocasiones sim-
plemente cocinar de manera adecuada algunos alimentos
puede ser suficiente: remojo prolongado, coccion... también
descansar mas es fundamental en estos periodos.

Por otro lado podemos considerar otras medidas como el uso
de hierbas digestivas y relajantes, incluso de algunos suple-
mentos, aunque por lo general en personas medicadas esto
Gltimo debe ser pautado por un profesional. Finalmente no
quiero olvidar la importancia de tratar de desdramatizar la si-
tuacion, para que el estrés que esto nos produce no se afiada
al inicial. Para ello las distracciones, volcarnos en los demas,
recibir su apoyo... esto es también fundamental. Se trata de
un aprendizaje para el que existen algunos trucos y en el que
debemos escuchar a nuestro cuerpo, asi y poco a poco se
van viendo resultados.

P. Este afio estamos enfocandonos especialmente en la
infancia ¢{Qué podrias recomendar a esos padres que tie-
nen pequenos y quieren ayudar a prevenir enfermedades
autoinmunes?

El origen de las enfermedades autoinmunes es aln poco
conocido, y existen diversas causas que influyen en su apa-
ricién, entre ellas la predisposicion genética, pero estan ade-
mas los denominados desencadenantes ambientales. Poco
a poco van apareciendo pistas que nos indican que factores
como el de una microbiota intestinal balanceada son muy
importantes para el equilibrio del sistema inmune. En este
sentido parece que la lactancia materna exclusiva en los be-
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bés, y el uso de antibioticos restringido
a los momentos en los que son estric-
tamente necesarios, serian factores
protectores. Ya que las fibras de frutas
y verduras son determinantes para el
desarrollo de una microbiota adecua-
da, pareceria légico que el predominio
de estos alimentos en la infancia fuese
también un factor a considerar.

Por otra parte se ha visto que el exceso
de higiene en las sociedades occidenta-
les impide que las células inmunes se
“entrenen” adecuadamente, mientras
que estamos rodeados de nuevas sus-
tancias quimicas que nuestro cuerpo
debe reconocer. Todo eso en su conjun-
to favoreceria alteraciones del sistema
inmunitario. Debemos permitir que los
ninos jueguen e incluso se ensucien
en entorno naturales, esto enriquecera
su microbiota, aunque pueda sonar un
tanto desagradable lo cierto es que es
asi. Si bien no quiero dejar de insistir
en que es un campo auln objeto de es-
tudio, en el que varios “actores” juegan
su papel.

P. Con tu charla “Intestino y Cerebro,
amigos o enemigos?”, que mensaje
quieres trasmitir a quienes tenemos
esta enfermedad?

Hace anos que con frecuencia se con-
fundian las Ell con patologias digesti-
vas funcionales y psicosomaticas, pues
pueden presentar sintomas comunes,
tristemente esto en ocasiones sucede
aln hoy en dia, lo que retrasa el diag-
noéstico. El objetivo fundamental seria
clarificar la relacién del sistema ner-
vioso central y el intestino, que desde
luego existe pero sobre la que la mayo-
ria de las personas tienen un gran des-
conocimiento, lo que con frecuencia
desorienta a los pacientes de Ell que no
saben como deben actuar ¢Deben igno-
rar esta relacion o no?, la respuesta es
que ni ellos, ni nadie que sufra males-
tar digestivo, deberia ignorarla. Ese es
el primer paso para tomar medidas que
ayuden a la “reconciliacion” de estos
dos 6rganos.

Las fibras de frutas y verduras
son determinantes para el
desarrollo de una microbiota
adecuada, pareceria logico
que el predominio de estos
alimentos en la infancia
fuese también un factor a
considerar.

P. Observas en la consulta que a

los enfermos de Ell les gusta poder
participar a través de los alimentos a
mejorar la salud?

Desde luego, al menos entre los que
acuden a la consulta, y es muy gratifi-
cante ver como vuelven comentandote
Sus mejoras, a veces mayores, otras
no tanto, pero con constancia estas
aparecen, en una faceta u otra de su
salud. Debemos de concienciarnos de
que los alimentos son la materia prima
con la que se construye nuestro cuerpo,
y también la “gasolina” para que todo
funcione, por eso el cuidado de la ali-
mentacion es tan trascendental. Ojo,
esto no quiere decir que no podamos
darnos algln capricho pero estos no de-
berian ser diarios. Muchas personas lo
saben pero les cuesta ponerlo en prac-
tica o dudan sobre qué medidas seran
mas eficaces en su caso, por eso nece-
sitan un “acompanamiento”, al menos
inicialmente.

Desde aqui quiero aprovechar para da-
ros las gracias, pues como os decia es
muy gratificante. Especialmente quiero
hacerlo con las personas que se han
acercado ya a consultar, por su confian-
za y su buena predisposicién, espero
poder corresponder como se merecen
a cada una de ellas.

P. Que alimentos deberiamos tener
siempre en casa por sus propiedades?
Pues yo recomendaria alimentos senci-
llos, muy de andar por casa: manzanas
y peras, que pueden tomarse asadas,
ademas de zanahorias y calabazas para
purés, se trata de vegetales con muchas
propiedades, en especial para intesti-
nos delicados. Un buen aceite de oliva
y los pescados azules son otros de los
basicos para una nutricién equilibrada.
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P. Puedes aconsejarnos alguna/s
receta/s que por su sencillez y sus
beneficios debamos tener en cuenta?
Pues eso depende en buena parte de
los gustos de cada uno pero el puré de
calabaza es uno de mis favoritos, suelo
incluirle algunas variaciones que de-
penderan de la sintomatologia digesti-
va de esa persona, ademas de algunas
especias antiinflamatorias o antioxidan-
tes, nuevamente segln las distintas ne-
cesidades y gustos.

P. Podemos encontrar algiin

consejo en la guia que nos amplié
esta informacion?

Por supuesto, de mano quiero comen-
tar que en la consulta he comprobado
que la publicacion de la guia ha sido un
acicate para que muchos comiencen a
cuidarse mas, y espero que esto siga
produciéndose, de modo que cada vez
lleguemos a mas personas.

En la guia hay una parte inicial algo mas
técnica, que me parecia importante
para dar contexto al resto y compren-
derlo mejor, pero mas adelante aborda
informacion mas practica, como alter-
nativas a alimentos que nos resultan in-
digestos, trucos a la hora de cocinarlos,
etc, y para cualquier duda o profundizar
en ello siempre pueden venir a vernos.

P. Finalmente ¢Cuales son los
asuntos que podemos abordar en la
consulta? Y ¢Podrias recordarnos los
dias y sus horarios?

En la consulta abordamos cualquier
tema de salud en el que la alimenta-
cion tenga algln papel, hay personas
preocupadas por ganar peso, otras por
perderlo, otras interesadas en mejorar
sus digestiones, quitar el miedo a los
alimentos, con intolerancias... y asi po-
dria haceros una extensa lista, hasta el
cansancio se puede disminuir con la
alimentacion. Respecto a los horarios
estamos todos los martes en horario de
5 a 8 en vuestra sede en Gijén, y por
supuesto se trata de un servicio total-
mente gratuito, asi que os animamos
desde aqui a participar.
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CASA GHANDI EN SAN CRISTOBAL DE LAS CASAS - CHIAPAS

El mes de Agosto se aproximaba y yo no tenia atin decidido a
donde ir, asi que, en un primer momento intenté volver a Kenia,
a Lamu, donde el ano anterior habia tenido una experiencia
muy agradable con una ONG denominada Afrikable y como
habia quedado muy satisfecho me apetecia repetir, pero lo
habia retrasado tanto que cuando llame ya era tarde.

si que me puse a buscar y apare-
Acié una ONG en Internet que se
llama Tumaini y que se dedica a
buscar ONGs a las cuales puedes acu-
dir a pasar tus vacaciones y colaborar

en la medida de lo posible con ellas, lo
que se denomina Turismo Solidario.

Me decidi por una pequena escuela de-
nominada Casa Ghandi en San Crist6-
bal de las Casas en Chiapas, el estado
mas pobre de Méjico, en la frontera con
Guatemala.

Y alli me fui todo el mes de Agosto a
“echar una mano” y la experiencia no
pudo ser mejor y totalmente gratificante.

Casa Ghandi en una pequena escuela,
fundada, creada y dirigida por una ita-

liana de nombre Kiara, con mucho mé-
rito, situada en una “rancheria”, en la
ladera de una montana, casi en lo alto,
a las afueras de San Crist6bal.

En esa escuela dan clase a los ninos
de los alrededores, asi como también
colaboran en su alimentacion, facilitan-
doles el desayuno.

Dormiamos en un albergue en el cen-
tro de San Crist6bal, destinado exclusi-
vamente a voluntarios, compartiendo
habitaciones con literas y con cocina,
bafo, ducha etc., todo comdn, pero
muy bien y muy agradable.

El dia a dia era bien sencillo, nos le-
vantdbamos sobre las 8 de la mahana
haciamos el desayuno o saliamos a de-

sayunar fuera y un poco antes de las 9
cogiamos la “combi” (pequena furgone-
ta pUblica) que nos dejaba a los pies de
la montafa, y comenzabamos a subir
por la carretera parando por las casas
a recoger a los ninos de casa en casa,
hasta un total de unos 20 aproximada-
mente. Unas veces venian unos otras
veces otros, otras veces no querian
venir y habia que convercerlos a ellos y
a los padres, otras veces tenia que ir a
trabajar con los padres etc.

La subida solia durar media hora pero
muy tranquila y alegre con los nifnos
en fila y cantando, a veces pasaba una
combi y recogia y subia a los nifios gra-
tis y nosotros seguiamos a pié. Otras
veces pardbamos en una especie de
tienda y comprabamos un helado para
cada uno.

En fin, sobre las diez de la manana
llegabamos a la humilde escuela y em-
pezabamos a dar clases a los nifios,
uno les ayudaba a leer, les ponias un
dictado, les ayudabas con las cuentas,
les ensefabas a sumar etc. Incluso un
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voluntario les ensenaba a tocar la gui-
tarra. El hablar todos el mismo idioma
facilitaba las clases.

Se hacia una parada para que desayu-
nasen leche con galletas y sobre las 14
horas acababan las clases y por turnos
unos dias unos bajaban a los nifhos a
sus casas y luego continuaban al pue-
blo y otros continuaban en la escuela
pintando, reparando arreglando la co-
cina etc.

A media tarde, como mucho a las 5, ha-
biamos acabado y volviamos a San Cris-
toébal a comer, pasear, visitar la ciudad,
charlar, ir al cine, y, finalmente cenar,
hacer tertulia en el albergue y dormir
hasta el dia siguiente. Y asi sucesiva-
mente dia tras dia.

Los fines de semana aprovechabamos
para hacer turismo y visitar otras loca-
lidades y alrededores, Chollula, Oco-
singo... el Sumidero, la laguna de no
se que, los lagos de no se cuanto, las
ruinas de mas alla etc. Incluso fuimos a
pasar un fin de semana a Oaxaca, pre-
ciosa ciudad colonial.

San Cristébal de las Casas es una ciu-
dad preciosa y, sorprendentemente,
muy tranquila, no tuvimos problemas
de ningun tipo y €so que no nos priva-
mos de nada, salidas por la noche, taxis
etc., nadie se metié con nosotros, hay
muchas cosas para ver, pasear etc. Y
lo que es muy importante, todo estaba
muy barato para nosotros, podias en-
trar a cualquier restaurante sin tener
que mirar la carta antes. Por mucho
gue comieses era imposible pagar mas

de 10 euros. Por dos ya comiamos de
sobra. Y el desyuno ni te cuento.

También tuvimos contactos muy fre-
cuentes y habituales con los zapatrustas
que controlan grades extensiones del te-
rritorio, acudiamos a sus comunidades,
a sus festivales, el Comparte, a los cara-
coles, charlabamos, discutiamos etc., La
verdad es que la experiencia zapatista
es muy interesante y digna de tener en
cuenta. Habia muchos voluntarios. Inclu-
so de fuera de Méjico colaborando con
ellos y estudiando el fenémeno zapatis-
ta. Pero esa es otra historia.

Mantuve contactos con la asociacion
de derechos humanos Fray Bartolomé
de las Casas (Fraybal), que habia recibi-
do un premio del Ayuntamiento de Pola
de Siero por su labor en defensa de los
derechos humanos y vino a recogerlo
el Obispo de San Cristébal, el domini-
co Salvador Ruiz, ya fallecido, a quien
conoci en aquella ocasién y que es una
auténtica institucién en Chiapas por su
labor humanitaria. Visitaba frecuente-
mente al parroco de los dominicos, que
tienen una iglesias monumental y que
es la fuente de informacion prefecta so-
bre la situacion de Chiapas.

Deprimia la situacion de pobreza exis-
tente, el abandono de la gente la lesion
de sus derechos fundamentales, la im-
punidad etc. Es un poco fuerte estar pa-
seando por la ciudad y encontrarte con
uno de los nifos a los cuales habias
dado clase por la manana trabajando
de limpiabotas.

Y como se portd el Crohn, pues bien,
sin problemas. La verdad es que yo me
pasé todo el mes comiendo, exclusiva-
mente sandwichs de jamén y queso y
pollo a la plancha, un par de veces me
cocine yo huevos fritos con arroz blan-
co, mucho té, agua mineral y platanos.
Pero nada mas. Mientras que mis com-
paferos comian verdaderos platos muy
apetitosos y muy baratos, yo me limita-
ba al pollo.

En fin un mes de Agosto muy entreteni-
do, agradable, tranquilo y enriquecedor,
conociendo gentes de diferentes paises
y culturas, intentando echar una mano
y, sobre todo aprendiendo mucho.

Una experiencia muy interesante. A ver si
el ano que viene es posible otra parecida.
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| Dr. Javier Martin de Carpi

es un reconocido especialis-

ta en Pediatria, experto en
Gastroenterologia y Nutricion, en
pacientes pediatricos. Posee una
extensa formacion académica, rea-
lizada en su ciudad natal, Zarago-
za, donde se formé como pediatra,
Madrid, Barcelona y Reino Unido.
También una trayectoria profe-
sional destacada como Jefe de
la Seccion de Gastroenterologia,
Hepatologia y Nutricion Pediatrica
del Hospital Sant Joan de Déu de
Barcelona. Su colaboracion en re-
vistas cientificas es habitual, tanto
nacionales como internacionales.
Compagina su labor profesional
con la docencia, siendo profesor
en la Universidad de Barcelona. Es
miembro de diversas sociedades

médicas, entre las que destaca la
European Crohn s and Colitis Or-
ganization (ECCO).

ACCU-Asturias agradece, al coordi-
nador de la Unidad para el Cuidado
Integral de la Ell pediatrica, pionera
en el tratamiento multidisciplinar de
los ninos y adolescentes con estas
enfermedades en nuestro pais, su
total disposicion al acceder a nues-
tra peticion, tanto para ser entrevis-
tado, como para acudir a participar
en la Jornada sobre la Ell en la Edad
pediatrica que ACCU-Asturias orga-
nizara el 28 y 29 de octubre.

Al final de verano, enviaremos un
comunicado con la programacion
para que todos podais participar
en ese importante evento.

PREGUNTAS

P. ¢Dada su gran experiencia en las en-
fermedades inflamatorias intestinales
en la edad pediatrica, podria decirnos si
han realizado algin estudio que nos dé
a conocer la incidencia y el aumento de
estas enfermedades en estos momentos
para esa franja de edad, a qué cree es
debido?

Como comentais, dado el aumento en la
presentacion de estas enfermedades en
los ninos que estabamos observando los
pediatras, hace unos afnos coordinamos
desde nuestro centro un estudio multi-
céntrico de la Sociedad Espanola de Gas-
troenterologia, Hepatologia y Nutricién
Pediatrica (seghnp), en el que demostra-
bamos como en las Gltimas décadas en
nuestro pais ha habido un importante
aumento en su incidencia, que se ha tri-
plicado en poco mas de quince anos. Las
causas de este aumento, que es similar al
que en otros paises con prevalencia mas
alta de la enfermedad ya comunicaban
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“Cuando la enfermedad se presenta en ninos, su evolucion a corto plazo es también mas
complicada per se, con mayor necesidad de tratamientos intensivos”.

hace décadas, aln no estan del todo
claras, aunque lo que si sabemos es
que en estos cambios deben jugar un
papel importante factores ambientales
y de estilo de vida que adn no podemos
identificar claramente.

P. ¢(Se sabe si padecer la Ell desde
edades tempranas supone un peor
pronéstico de la enfermedad, o nece-
sitar antes acudir a la cirugia?

En este sentido hay dos aspectos im-
portantes; uno es que al tratarse de
una enfermedad cronica y evolutiva, es
I6gico pensar que cuantos mas ahos
de vida por delante tengas con la en-
fermedad, mas posibilidad de que la
misma evolucione y de lugar a compli-
caciones o a resistencias a los trata-
mientos. Pero por otro lado, otro aspec-
to que vemos también es que cuando
la enfermedad se presenta en ninos,
su evolucién a corto plazo es también
mas complicada per se, con mayor ne-
cesidad de tratamientos intensivos (no
deberiamos usar el término “agresi-
vos”, lo agresivo es la enfermedad), en
fases precoces, peor respuesta a los
tratamientos y en algunos casos o pre-
sentaciones concretas, también mayor
necesidad de cirugia.

P. ¢Se esta investigando cara a obte-
ner nuevos tratamientos para estos
pacientes que reduzcan o eviten efec-
tos adversos?

Dentro de todas estas incertidumbres
que nos causa esta enfermedad, de la
que desconocemos alin muchas cosas,
una de las cosas positivas y esperan-
zadoras, es que existe en la actualidad
mucha investigacion por parte de los
equipos médicos y de la industria far-
macéutica, a la busqueda no solo de
tratamientos mas potentes, eficaces
y seguros, sino de la forma de hacer
globalmente la vida mas facil y mas cé6-
moda a los pacientes, cosa que es es-
pecialmente importante y critica en el
caso de los ninos.

P. ¢Hoy por hoy no podemos saber la
evolucion que tendra un paciente con
Ell, cree necesario mantener los trata-
mientos en épocas largas de remision?
Nuestra experiencia en ninos, en los
que como hemos comentado la enfer-
medad tiende a ser progresiva y agre-
siva, es que siempre merece la pena
extremar las medidas para prevenir
cualquier forma de reactivacion, que
en el caso de pacientes pediatricos
ademas puede tener efectos nocivos y
a veces definitivos sobre el crecimiento
y el desarrollo. La actitud general en la
Ell pediatrica es mantener la medica-
cién de cara al mantenimiento de la re-
mision, practicamente de manera con-
tinuada hasta que el paciente alcanza
la mayoria de edad.

P. La Ell es una enfermedad descono-
cida aln para muchas personas, o se
piensa que solo afecta a los adultos,
esto da origen a que los ninos con Ell
sientan que no se les comprende en
su entorno escolar, ¢cree necesario
disponer de un protocolo educativo
para facilitar el trabajo de los profeso-
res con el alumno enfermo y asi mejo-
rar la situacion del menor?

Por supuesto, es fundamental que el
nino o adolescente con estas enferme-
dades se sienta comprendido, que note
gue su entorno conoce su situacién y
que perciba que el afan de todos es la
normalizacién de su vida y de su acti-
vidad diaria; es fundamental que los
adultos mas cercanos en su dia a dia
conozcan lo que la enfermedad puede
condicionar en el paciente, para asi
poder contribuir a que pueda vivir su
situaciéon de una forma normalizada,
sin sensacion de ser un incomprendi-
do o de ser cuestionado cuando sufre
las consecuencias de su enfermedad.
El nino o adolescente con una enfer-
medad crénica lo que quiere es sen-
tirse completamente normal. En este
sentido existen diferentes iniciativas
dirigidas a los centros educativos y al

personal docente en las que hemos
participado desde nuestra Unidad que
sin duda pueden facilitar que logremos
este objetivo.

P. Cada vez se apunta mas al estrés
como uno de los factores implicados
en el empeoramiento de los pacientes
con Ell, ¢(ve necesario o importante
apoyar el tratamiento con alguna téc-
nica de afrontamiento del estrés que
ayude a que actiie mas eficazmente?

Como comentais el apoyo psico-social
en estas enfermedades es también
fundamental. El diagnéstico de una en-
fermedad crénica siempre supone un
golpe dificil de digerir para el paciente
y para su entorno mas proéximo (fami-
lia, amistades, companeros de escuela
o de trabajo), y esto es mas marcado si
cabe en el nino o adolescente que se
encuentra en un proceso de madura-
cion psicolégica y al que la vida le cam-
bia completamente de un dia para otro.

Nuestro objetivo deberia ser lograr ayu-
dar al paciente a obtener el equilibrio y
el bienestar no solo en la esfera fisica
controlando sus sintomasy la evolucion
de su enfermedad, sino también en el
resto de las esferas implicadas en su
vida (crecimiento, estado nutricional,
esfera psico-afectiva, entorno social...).
Es por eso que la colaboracion de un
equipo de apoyo psicolégico debe for-
mar parte del equipo multidisciplinar
que trate a estos pacientes y a su en-
torno (padres, familiares), que muchas
veces también puede ver afectado su
equilibrio emocional.

P. ¢Cree mejoraria la adaptacion del
nino a su enfermedad si los padres
recibieran formacion para aprender a
manejar la nueva situacion desde el
momento del diagnéstico?

Indudablemente, a los padres y cuida-
dores debemos ofrecerles informacion,
formacién y recursos para poder ayu-
dar y colaborar en el cuidado del nifio
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y adolescente. Toda enfermedad crénica
pediatrica acaba siendo una enferme-
dad familiar, con muchas implicaciones
y nuevas situaciones que repercuten en
el ambito y en la dinamica familiar, en
los hermanos, en la situacion laboral de
los padres, en las relaciones entre los
progenitores, en los habitos y costum-
bres de la familia entera, incluso en las
relaciones con las amistades y el circulo
social. Desde el punto de vista de la asis-
tencia pediatrica siempre es muy impor-
tante “cuidar al cuidador”.

P. ¢Es necesaria la Unidad Monografi-
ca para la Ell en pediatria? ¢Es dificil
su implantacion en los hospitales?

De todo lo que hemos comentado hasta
ahora, es facilmente deducible que la
respuesta es un Sl con mayusculas. Es
fundamental orientar la asistencia al cui-
dado global de paciente y familia, de ahi
precisamente el nombre elegido para
denominar a nuestra Unidad, Unidad
para el Cuidado Integral de la Ell pediatri-
ca, formada por diferentes profesionales
(gastroenterdlogos pediatricos, enferme-
ras especializadas, dietistas, psic6logos,
trabajadores sociales, cirujanos pediatri-
cos, radi6logos con experiencia), y con el
apoyo de muchas otras subespecialida-
des pediatricas (reumatélogos, dermaté-
logos, farmacéuticos...).

¢Dificil implantar estas Unidades? Pues
desde el punto de vista organizativo
es dificil que, dado el peso de esta pa-
tologia en Pediatria (es cada vez mas

frecuente pero su impacto en el global
de la pediatria no es tan importante nu-
méricamente como en los adultos), es-
tas Unidades sean contempladas como
una prioridad por parte de las estructu-
ras directivas de la mayor parte de los
centros, pero también hay que pensar,
que el desarrollo inicial de estas Unida-
des, el germen para empezar a enfocar
la asistencia a estos pacientes de una
manera diferente, multidisciplinar e
integral, depende muchas veces de la
implicacion de diferentes especialistas
sensibilizados con la enfermedad y con
los pacientes, y que con el compromi-
soy las ganas de cambiar las cosas, se
puede ir logrando poco a poco mucho
beneficio para estos ninos y adolescen-
tes con Ell.

P. En ACCU-Asturias hemos publicado
el pasado ano, “LA GUIA SOBRE LA
ALIMENTACION EN EIl”, la autora Deva
Monteserin, Biologa y Master en tera-

pias naturales y nutricion por la Uni-
versidad de Santiago de Compostela,
es nuestra colaboradora hace anos.
En ACCU-Asturias vemos la GUIA
como una herramienta mas que el
paciente puede utilizar para su bene-
ficio. Conociendo su amplia formacion
y experiencia en este campo, ¢consi-
dera de interés para quienes padecen
una EIll tener conocimientos sobre nu-
tricion cara a mejorar su salud?

Cada vez esta mas claro que la nutri-
cién juega, en mayor o menor medida,
un papel fundamental en la salud y en
la enfermedad de los individuos. Como
he dicho antes, no se ha demostrado
que el desarrollo o la evolucién de la
enfermedad dependan exclusivamente
de determinados alimentos en concre-
to o de determinados habitos alimen-
tarios, dicho lo cual es indudable que
un paciente con una patologia digesti-
va crénica puede beneficiarse de unos
conocimientos basicos sobre lo que
es una vida saludable, incluida por su-
puesto la nutricion variada, equilibrada
y sana. Ademas especificamente en la
enfermedad de Crohn pediatrica, sabe-
mos que la terapia nutricional a base
de determinados preparados enterales
de forma exclusiva, constituye un tra-
tamiento eficaz con gran cantidad de
efectos beneficiosos sobre el nino. Por
todo ello, el papel de la figura del dietis-
ta-nutricionista es fundamental dentro
de las unidades multidisciplinares.

Sintoniza tu canal favorito y mantente informado sobre
la actualidad de la Ell y la Colitis Ulcerosa con

ACCU-ASTURIAS
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SERVICIO DE SALUD Hospital Universitario A/’ff:j
DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS Central de Asturias e ,.;,.:?

Medicina centrada en el paciente con
enfermedad inflamatoria intestinal

AVANZANDO HACIA EL EMPODERAMIENTO

FECHA: 22 junio 2017. 16 a 20 h.

LUGAR: Salén de actos. HUCA.

ORGANIZA: Unidad de Ell. Servicio Aparato Digestivo. HUCA
y Fundacidn Asturcor.

DIRIGIDO A: Pacientes con Ell.
Entrada libre.

Desde la Unidad de Enfermedad Inflamatoria Intestinal del HUCA os
queremos invitar a participar en esta Jornada. Hemos observado que
muchas de las preguntas que los pacientes hacen en la consulta diaria de
la Unidad se refieren al funcionamiento y servicios de la misma, asi como
a las causas y nuevos tratamientos de estas enfermedades. Al tratarse
de enfermedades cronicas, es fundamental para el paciente disponer de
una serie de conocimientos y de formacion, que le permitan avanzar ha-
cia el autocontrol de su enfermedad (empoderamiento). Finalmente, que-
remos dar voz a la asociacion de pacientes con enfermedad de Crohn y
colitis ulcerosa, para que puedan exponer aspectos importantes relativos
a sus actividades, asi como a los derechos de los pacientes.

16-16.20 h. INAUGURACION OFICIAL

16.20-16.45 h. Derechos de los pacientes con
enfermedad inflamatoria intestinal
D. Roberto Saldafia Navarro. Gerente de ACCU-Espana

16.45-17 h. ; Como funciona la Unidad de

enfermedad inflamatoria intestinal del HUCA?
Dna. Clara Villa del Amo. Unidad de Ell. HUCA

17-18.15 h. MESA REDONDA:

PREGUNTAS FRECUENTES - RESPUESTAS CORTAS (1)
Modera: Dra. Ruth de Francisco Garcia. Unidad de Ell. HUCA

¢Por qué tengo una Ell?
Dra. Isabel Pérez Martinez. Unidad de Ell del HUCA.

¢Sirve para algo el trasplante de heces
en el tratamiento de la colitis ulcerosa?
Dra. Ruth de Francisco Garcia. Unidad de Ell. HUCA.

¢Como pasa un nifio con enfermedad inflamatoria
intestinal a ser atendido por médicos de adultos?
Dr. Carlos Bousofio Garcia. Gastroenterologia Infantil. HUCA.

¢Qué es un reservorio?
Dra. Nuria Truén Alonso. Servicio Cirugia General. HUCA.

¢De qué nuevos farmacos disponemos o vamos a disponer
para tratar la enfermedad inflamatoria intestinal?
Dr. Sabino Riestra Menéndez. Unidad de Ell. HUCA.

DECLARADO DE:
« Interés social por ACCU-Asturias.

« Interés sanitario por la Consejeria de Sanidad del Principado de Asturias.
« Utilidad para los pacientes con Ell por el Grupo Espanol de Trabajo
en Enfermedad de Crohn y en Colitis ulcerosa.

Por todo ello, hemos organizado esta Jornada, orientada fundamental-

mente hacia los pacientes y sus familiares, con un triple objetivo:

e Dar respuesta a preguntas frecuentes sobre la enfermedad
y sus tratamientos.

e Exponer la forma de trabajo de la Unidad de Ell, mostrar su
caracter multidisciplinar y los avances en teleasistencia.

e Presentar, por parte de ACCU, los derechos de los pacientes.

Dr. Sabino Riestra
Resposable de la UM para la Ell del HUCA
18.15-18.45 h. PAUSA CAFE
18.45-19.10 h. Papel de ACCU-Asturias

Diia. Luisa Ana de Albornoz Rodriguez
Presidenta de ACCU-Asturias.

19.10-20.10 h. MESA REDONDA:

PREGUNTAS FRECUENTES - RESPUESTAS CORTAS (2)
Modera: Dra. Isabel Pérez Martinez. Unidad de Ell. HUCA

¢Qué debo saber de los ensayos clinicos?
Dra. Susana Martinez Gonzalez. Unidad de Ell. HUCA.
Dr. Pablo Flérez Diez. Servicio Digestivo. HUCA.

¢ Sirve para algo el trasplante de células madre
en el tratamiento de las fistulas perianales?
Dra. Ruth de Francisco Garcia. Unidad de Ell. HUCA.

¢Por qué el médico insiste en usar el correo electronico
y en visitar ciertas paginas de internet?
Dr. Andrés Castario Garcia. Servicio Digestivo. HUCA.

¢Qué debo saber de los biosimilares
Dr. Sabino Riestra Menéndez.Unidad de Ell. HUCA.

20.10 h. CONCLUSIONES Y CLAUSURA
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CONSEJERIA DE SANIDAD
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PREGUNTAS Y RESPUESTAS SOBRE

EL TRATAMIENTO NUTRICIONAL
EN LA ENFERMEDAD DE CROHN

Dr. Santiago Jiménez Treviio y Dr. Juan José Diaz Martin
Seccion de Gastroenterologia y Nutricion Pediatrica Area de Gestion Clinica de Pediatria
Hospital Universitario Central de Asturias. Oviedo

INTRODUCCION

Durante anos, los corticoides fueron el tratamiento de eleccién para indu-
cir la remisién en el brote de la Enfermedad de Crohn (EC), tanto en ninos
como en adultos. Estos son muy eficaces a la hora de inducir la remision
clinica, es decir, mejorar la sintomatologia, pero sin embargo a la hora de
conseguir una curacion mucosa no son tan buenos. Por otra parte, su uso
no esta exento de efectos secundarios, algunos de los cuales son espe-
cialmente importantes en la edad pediatrica, como sus efectos sobre la
mineralizacion ésea y sobre el crecimiento. La propia enfermedad cuando
afecta a pacientes en edad pediatrica, tipicamente afecta su estado nu-
tricional y su crecimiento. Por todo ello, la existencia de un tratamiento
basado en una modificaciéon de la nutricién tiene un indudable atractivo

para los pacientes pediatricos.

NUTRICION ENTERAL EN EL TRATAMIENTO

DEL BROTE INICIALDE EC

¢Como surgio el tratamiento de

la nutricion enteral?

Las primeras observaciones sobre
la mejoria de pacientes con EC
fueron en adultos a finales de los
anos 70y primeros 80. Pacientes
con muy mal estado nutricional y
que iban a ser sometidos a ciru-
gia, eran ingresados para recibir
una nutricién por vena y reposo
digestivo, y curiosamente, mejo-
raban de su EC. No se tenia claro
en aquel momento si lo que mejo-
raba era el reposo digestivo o la
propia nutricién. Posteriormente
en los anos 90 comenzaron los
primeros estudios en pacientes
pediatricos, en el Hospital Royal
Free de Londres, con tratamientos
practicamente iguales a los que
ofrecemos a los nifos en el mo-
mento actual, con una muy buena
respuesta.

¢Existen estudios

que la avalan?

Multiples estudios pediatricos po-
nen de manifiesto que entre el 50-
80% de los ninos que reciben una
dieta liquida exclusiva, sin estar
expuestos a otro tipo de alimentos,
independientemente del tipo de die-
ta que reciban, entraran en remision
completa, frecuentemente con nor-
malizacién de marcadores inflama-
torios. Es decir, durante las semanas
que dura el tratamiento (entre 6y 8
semanas) el nifio sélo puede tomar
el producto suministrado a lo largo
de todo el dia: su desayuno, comida,
merienda, cena y frecuentemente
recena sera “el batido”(como lo lla-
mamos los médicos y los pacientes
de forma coloquial).

Existen al menos una revision sis-
tematica y un metaanalisis realiza-
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Dr. Santiago Jiménez Trevifo.

dos en poblacion pediatrica, ademas de numero-
sos estudios retrospectivos y ensayos clinicos de
pequeno tamano que demuestran que la eficacia
de la Nutricion enteral exclusiva (NEE) es similar
a la de los esteroides para inducir la remision, y
es una terapia sin efectos secundarios (salvo la
dificultad del cumplimiento). No es asi en adultos,
donde lo corticoides parecen tener mas eficacia,
lo que sugijere que los beneficios de la NEE son di-
ferentes en ninos que en adultos. Los corticoides
no son eficaces a la hora de conseguir la curacién
mucosa, lo que si se consigue con NEE.

ASOCIACION DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS



“Hace unos anos, dabamos

a elegir a los pacientes entre
corticoides o NEE... En estos
momentos las evidencias son tan
claras que no damos opcion, y
dejamos los corticoides sblo para
los pocos pacientes en los que

la nutricion fracasa”.

Dr. Juan José Diaz Martin.

“Los diferentes estudios
publicados, utilizan pautas de
Nutricion Enteral Exclusiva (NEE)
gue van desde las 3 hasta las 12
semanas de duracion, aunque

la mayor experiencia esta entre
6 y 8 semanas, que es la pauta
que usamos en la mayoria de los
centros en Espana”.

¢Qué tipo de formula lactea

se usa y como se toma?

Se han usado distintas formulas
lacteas para realizar el tratamien-
to con NEE: las poliméricas (no
predigeridas), otras que estan
parcialmente digeridas (semiele-
mentales) o totalmente predige-
ridas (elementales). El problema
de las semielementales y elemen-
tales es que su sabor es peor, su
precio mas caro, y no tienen me-
jor tasa de respuesta, por lo que
de mano casi siempre usamos las
formulas poliméricas. Tampoco
parecen existir diferencias a la
hora de escoger la via de admi-
nistracién: oral o mediante sonda
nasogastrica (SNG), por lo que es-
cogemos siempre que se puede
usar la via oral, haciendo que la
aceptacion y la cumplimentacion
del tratamiento sea superior. En
nuestro Centro en los Ultimos 10
ahos no hemos necesitado usar
la SNG en ningln nifo.

¢Cuanto dura el tratamiento?

La duracién del tratamiento es
uno de los problemas mayores del
mismo: los ninos al ver que mejo-
ran lo toman sin problemas, pero
a partir del mes de tratamiento
notamos que ya empiezan a echar
mucho de menos la comida nor-
mal. Los diferentes estudios pu-
blicados, utilizan pautas de NEE
que van desde las 3 hasta las 12
semanas de duracién, aunque la
mayor experiencia esta entre 6 y
8 semanas, que es la pauta que
usamos en la mayoria de los cen-
tros en Espana. En un reciente
estudio multicéntrico realizado
en nuestro pais, casi la mitad de
la Unidades de Gastroenterologia
Infantil usaron una pauta de 8
semanas y casi una cuarta par-
te adicional entre 6 y 8 semanas.
Ningln centro us6 la NEE por un
periodo de tiempo inferior a 6 se-
manas o superior a 12.
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¢Qué papel tiene la NEE en las
guias clinicas internacionales?

Las guias europeas de consenso
ECCO/ESPGHAN recientemente
publicadas para el tratamiento de
la EC pediatrica, hacen hincapié en
el hecho de que la NEE debe ser
utilizada para el tratamiento de in-
duccion del brote de los pacientes
con enfermedad digestiva, inde-
pendientemente de la localizacion
de la enfermedad y de la gravedad
del brote. Hace unos anos, daba-
mos a elegir a los pacientes entre
las dos opciones (corticoides o
NEE), animandoles méas a tomar la
nutriciéon. En estos momentos las
evidencias son tan claras que no
damos opcion, y dejamos los corti-
coides sbélo para los pocos pacien-
tes en los que la nutricion fracasa.

¢Cual es el mecanismo

de accion?

El mecanismo de accién por el cual
la NEE es capaz de conseguir la
remision y la curacién mucosa de
los pacientes no esta claro. Las
hip6tesis incluyen: mejoria en la
ingesta de nutrientes, atenuacion
de la cascada inflamatoria, dismi-
nucién de la exposicion ambiental
a posibles antigenos alimentarios
o modificacion de la flora intestinal.
Tampoco esta claro si el efecto de
la NEE depende del aporte de nu-
trientes especificos o si por el con-
trario, es debido a la exclusion de
determinados alimentos presentes
en la dieta occidental.

¢Existe alguna opcion de comer
algo que no sea “el batido”?

Hasta ahora la administracion de
parte de las calorias del paciente
en forma de nutricién enteral aso-
ciadas a dieta libre no se habia
mostrado Gtil para el tratamiento
de induccién a la remision de la
EC. Recientemente se ha publica-
do un estudio en el que se utilizaba
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un tratamiento dietético novedoso en
la EC. Por un lado se aportaba el 50%
de las calorias de la dieta en forma de
“batido”, y el otro 50 % se aportaba con
una dieta denominada dieta de exclu-
sion de enfermedad de Crohn, en la que
se eliminaban muchos productos po-
tencialmente daninos para la mucosa:
productos lacteos de todo tipo, carnes
procesadas, trigo, cereales de desayu-
no, pan y productos horneados, salsas
y condimentos de ensalada, productos
enlatados, snacks, refrescos, golosi-
nas, etc. (tabla 1).

En las 6 semanas siguientes el aporte a
través de “batido” era menor (25% del
total caldrico) y se incluian en la dieta
cantidades concretas de pan integral y
pequenas cantidades de frutos secos,
legumbres y vegetales.

En el estudio se incluyeron 47 pacien-
tes con una media de edad de 16,7
anos y se observé una tasa de remision
del 70%. Un pequeno subgrupo de 7
pacientes, de los cuales 4 eran pedia-
tricos, se trataron sélo con la dieta, en-
trando en remision 6 de los 7.

&Y en los siguientes brotes?

La eficacia de la NEE en el control de
los brotes sucesivos de EC es de has-
ta el 50%, es decir, sigue siendo eficaz
aungque menos que en el primer brote.
Incluso, en aquellos casos en los que
no se consigue remisién, se observa
una mejora tanto de la actividad infla-
matoria como del estado nutricional. A
pesar de estos datos, s6lo una cuarta
parte de los gastroenterdlogos pedia-
tricos de nuestro pais utilizan la NEE
como tratamiento en los brotes suce-
sivos de enfermedad. En nuestra expe-
riencia, los pacientes se benefician y
mucho del primer tratamiento, pero la
mayoria rechaza el volver a usarla.

¢Como instaurar un tratamiento nutri-
cional en un paciente con EC de forma
practica?

Una vez hecho el diagnéstico de EC, no
existe ninguna razon para demorar el ini-

TABLA 1. DIETA DE EXCLUSION PARA
LA ENFERMEDAD DE CROHN (CDED)

ALIMENTOS PERMITIDOS DIARIAMENTE

Modo de preparacion: al horno, fritos, a la parrilla o cocidos

o Pechuga de pollo, pescado fresco: ilimitado.
« Carne magra de ternera
No procesada como el solomillo: 1 vez a la semana.
« 2 patatas frescas peladas al dia,
No tomadas en la misma comida (no permitidas las patatas congeladas).

o Arroz blanco.

« Fideos de arroz.

¢ 2 Huevos.

« 2 Tomates.

« 2 Pepinos pelados.
« 2 Platanos.

o Algunas fresas.

o 1 rodaja de meldn.

« 1 zanahoria (en virutas).

» Espinacas frescas (1 plato).

« 1 manzana pelada (si no hay estenosis).
« 1 aguacate.

CONDIMENTOS PARA COCINAR PERMITIDOS

o Aceite de oliva. « Pimienta.

o Aceite de canola. o Hierbas frescas (hojas de menta, orégano, cilantro,
« Sal. romero, salvia, albahaca y tomillo).

 Pimentoén. o Zanahoria rallada para ensaladas, arroz o sopas.

« Canela en rama. o Miel.

« Cebolla fresca,
« Ajo o jengibre.

o Azucar de mesa (2-3 cucharaditas para el te
0 para cocinar).

BEBIDAS PERMITIDAS

Agua, soda, té. Un vaso al dia de zumo de naranjas frescas recién exprimidas.

Normalmente no se empieza con todo
el volumen el primer dia, sino que
se va aumentando progresivamente
durante 3 dias hasta conseguir el vo-
lumen final calculado. En ocasiones
podremos cambiar la concentracion
de la férmula(es decir hacerla mas
densa con mas polvo y menos agua o
viceversa). Dependiendo del estado del
paciente, edad y dificultades para la
tolerancia, esta fase inicial se realizara
ingresado o en su domicilio.

cio del tratamiento con NEE, y de he-
cho en muchos pacientes lo iniciamos
el mismo dia de la colonoscopia.

Es conveniente explicar al paciente y
sus padres en que consiste el trata-
miento nutricional y las ventajas que
ofrece, asi como la importancia de
cumplir estrictamente el tratamiento
pautado.

Se calculan las necesidades cal6ri-
cas del paciente, y con ello se estima
la cantidad de la férmula a adminis-
trar, que puede variar dependiendo
de la densidad calérica escogida.

Siempre se intentara la via oral para la
administracion de la dieta. En aquellos
casos en los que el paciente no pueda
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“Siempre se intentara

la via oral para la
administracion de la

dieta. En aquellos casos
en los que el paciente no
pueda ingerir el volumen
prescrito, deberemos
recurrir a la administracion
del mismo a través de una
sonda nasogastrica”.

ingerir el volumen prescrito, deberemos
recurrir a la administracion del mismo a
través de una sonda nasogastrica.

Lo normal es que la mejoria del pa-
ciente se observe a los pocos dias de
comenzar el tratamiento. No obstante,
si a las 2-3 semanas de iniciado, no se
observa una mejoria significativa, de-
beremos considerar la posibilidad de
cambiar a una terapia con corticoides.
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ALIMENTOS NO PERMITIDOS

%« Productos l4cteos.
» Margarina.

« Salsas.
o Aderezos para ensaladas.

pretzels, nueces, etc.).

alcohdlicas y café.

TRADUCIDO Y ADAPTADO DE:

« Trigo, cereales de desayuno, pan y productos de panaderia
de cualquier tipo, levadura para hornear.

o Productos sin gluten no mencionados con anterioridad,
productos de soja, patata o harina de maiz.

o Carnes y pescados elaborados o ahumados
(salchichas, fiambres, salami o palitos de pescado).

« Siropes y mermeladas de cualquier tipo.
o Productos en conserva y frutos secos.
o Aperitivos envasados (patatas fritas, palomitas de maiz,

«» Caramelos, bombones, pasteles, galletas y chicles.

BEBIDAS NO PERMITIDAS

Todas las bebidas gaseosas, zumos, bebidas azucaradas,

Sigall-Boneh R, Pfeffer-Gik T, Segal I, Zangen T, Boaz M, Levine A.
Partial enteral nutrition with a Crohn’s disease exclusion diet is
effective for induction of remission in children and young adults with
Crohn’s disease. Inflamm Bowel Dis 2014;20(8):1353-60.

La duracién del tratamiento sera de
6-8 semanas. Durante ese periodo de
tiempo, no se permitira que el pacien-
te ingiera ninguin otro alimento que no
sea el preparado nutricional a excep-
cion de agua. Existe la posibilidad de
saborizar el preparado con productos
especialmente disenados con ese fin
para mejorar su palatabilidad y acep-
tacion por el paciente.

Durante las semanas de duracion
de la terapia nutricional, se vigila
estrechamente al paciente, con vi-
sitas habitualmente quincenales,

para reforzar el cumplimiento de la
dieta, monitorizar su peso y realizar
controles del grado de actividad de
su enfermedad.

No existe ninguna pauta estableci-
da para reintroducir la alimentacion
normal tras finalizar el tratamiento.
Es recomendable que la introduccion
sea gradual, comenzando por liqui-
dos claros (caldo, zumos, etc.), rein-
troduciendo el resto de alimentos de
forma progresiva en un periodo de 2
semanas.
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SABIDURIA

ace pocos dias, discrepabamos un buen amigo y
yo sobre la diferencia habida entre inteligencia y
sabiduria.

Estos dos conceptos tienen aspectos que se solapan con fre-
cuencia y son dificiles de distinguir, por lo que casi siempre
se utilizan de modo un tanto ligero.

La inteligencia es una dote con que se viene al mundo, al
igual que el talento para la pintura, duende para el baile y
oido para la musica, etc.

El tener una destacada inteligencia da acceso a multitud de
disciplinas, estudios etc. También es muy (til si quieres me-
drar en la politica, convertirte en dictador, ser un buen espe-
culador y traicionar a los que nos estorban.

El acceso a la erudicion, o sea, el poder retener muchos
datos complejos y almacenarlos en el cerebro, también lo
facilita enormemente la inteligencia. Muchas veces hemos
conocido en nuestra etapa de estudiantes, aquellos que sa-
caban notas excelentes sin casi abrir el libro de texto. Otros,
nos pasabamos las noches tratando inGtilmente grabar en
nuestra memoria, aquella maldita férmula que nos llegaba a
parecer hasta exotérica.

Los famosos test de inteligencia, capaces de medir el coe-
ficiente intelectual, pretendian asegurar a aquellos que los
superaran con creces, el éxito profesional. Pero actualmen-
te, se reconoce que para tener éxito en la vida se necesitan
otras capacidades y habilidades.

La erudicién, habiendo sido muy util en tiempos pasados,
esta perdiendo vigencia gracias a las maquinas electrénicas
que, ademas de mantenernos comunicados con todo el mun-
do, actian como infinitas enciclopedias, capaces de propor-
cionarnos toda la informacion que uno se pueda imaginar.
Asi, el nombrar sin posibilidad de error, la temida lista de los
reyes godos o los nombres de las doce tribus de Israel, de-
pende tan solo de pulsar media docena de teclas y vuala!!

La sabiduria, siendo un término que proviene de saber, pare-
ce que debiera convertir en sabio a aquél que sabe mucho, o
sea, al erudito. Si asi fuera, hacer que la humanidad de pron-
to se compusiera de seres sabios, no seria ni dificil, ni tan
siquiera caro: tan solo es cuestion de darles una maquinita
a cada uno y todos sapientisimos... Sabemos que no es asi.
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Entonces, el término “sabio” parece que implica otros com-
ponentes mas sutiles y mucho mas profundos que la erudi-
cién, o la acumulacién de muchos datos y, por supuesto, que
la inteligencia.

Actualmente, se habla mucho de la “inteligencia emocio-
nal”, -término popularizado por el psiclogo Daniel Gole-
man-, que considera muy importantes otra serie de factores
como son: El conocimiento de nuestros propios sentimientos
y emociones. El control o auto regulacion emocional. La moti-
vacion o deseo de llegar a la meta a pesar de los obstaculos.
La empatia o reconocimiento de las emociones de los de-
mas. Las habilidades sociales que nos facilitan el contacto
con las personas de nuestro entorno.

Asistimos diariamente al espectaculo horroroso que nos pre-
sentan nuestros medios de comunicacién. Los politicos co-
rruptos, las violencias de género, las matanzas indiscrimina-
das en guerras de corte medieval, el hambre tremenda y sin
resolver, las enfermedades de facil soluciéon desatendidas,
las amenazas de destruccion nuclear etc. etc. Todo mientras,
en otro apartado, se habla de los grandes logros de la ciencia
y los enormes avances tecnoldgicos. Unos son conseguidos
indudablemente por la inteligencia, pero ¢y lo otro? ¢denota
acaso el menor atisbo de sabiduria? Evidentemente no.

Llamamos a un hombre sabio, cuando sabe escuchar, res-
peta las opiniones de los demas, conoce los limites de su
libertad, no dana a nadie, se apiada del desvalido, ayuda a
su préjimo, demuestra una gran sensibilidad y hace las co-
sas con amor y desprecia el egoismo. En esta descripcion,
no hemos nombrado ninguna faceta imprescindible del co-
nocimiento, es decir, parece que alguien sin ninguna cultura
académica, ni un coeficiente intelectual destacable, pudiera
perfectamente ser un hombre sabio.

ASOCIACION DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS






Consultas GRATUITAS

" n n ™
de Orientacion Nutricional

Deva Camino
Monteserin Ferniandez

Master en Terapias naturales
y nutricion por la Universidad
de Santiago de Compostela

Direccion y contacto para CONCERTAR LA CITA
Avda. Moreda, 11. 32 Planta. 33212 - Gijén
T1985 091 237 /689 099 275

Guia informativa
“Y ahora ¢Qué puedo comer?”

ACCU Asturias pone a vuestra disposicion en
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*COMER DESPACIO, CON CALMA *DISMINUIR ADITIVOS no pudo dar el pasado mes de abril, tendra
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