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Qué és aquest document?

Aguest document s’ha elaborat per tal de donar a conéixer, informar i conscienciar sobre les
Malalties Inflamatories Intestinals en tots els nivells de I'ambit educatiu per a qué els
professionals i els/les altres alumnes coneguin les necessitats d’aquestes persones i els hi
donin suport per normalitzar la vida. L'elaboracié d’aquest document persegueix un doble
objectiu:

v" millorar la situacié i la vivéncia de les diferents etapes educatives dels/les
alumnes afectats/des |,
v’ reduir les possibilitats d’abandonament dels seus estudis.

Es per aixd que aquest document pretén donar eines als/les professionals per a que puguin
acompanyar els/les alumnes afectats/es per Malalties Inflamatories Intestinals en el seu pas
per les diferents etapes educatives.

En aquest document es troben desplegats diferents apartats per tal de poder facilitar el
coneixement de les Malalties Inflamatories Intestinals i la proposta de mesures i actuacions a
implementar en les diferents etapes educatives.

En un primer moment, es descriuen les Malalties Inflamatories Intestinals i s’identifiquen, de
manera general, els principals simptomes que es desencadenen per tal d’assegurar que I'equip
de professionals a qui va dirigit aquest document, disposa de la informacié necessaria sobre la
malaltia i pot actuar en conseqiiencia.

A continuacid, es fa una breu introduccié en la que s’explica perqué s’ha cregut necessari
elaborar aquest document identificant quina és avui en dia I'afectacié de la malaltia a
Catalunya. Per fer-ho s’aporta també informacio relacionada amb el tractament de la malaltia
en d’altres paisos (especialment en els seus sistemes educatius).

Tenint en compte de manera especifica el context de I'educacié secundaria a Catalunya i,
partint del coneixement de les caracteristiques propies del moment evolutiu dels/les alumnes
en aquesta fase (tant fisiques com emocionals), s’ha descrit un segon capitol en el que es
recullen i es descriuen aquests elements i es desplega una proposta de mesures concretes a
implementar de manera especifica en aquesta etapa escolar.

Amb tot aix0, es pretén per una banda facilitar la tasca dels/les professionals que treballen
amb alumnes afectats/es per alguna de les Malalties Inflamatories Intestinals i, per I'altra,
promoure en tot moment la coordinacié d’aquests professionals, amb les families i els/les
professionals sanitaris implicats/es en cada cas.




Queé és la malaltia intestinal inflamatoria?

La Malaltia Inflamatoria Intestinal (a partir d’ara Mil) és una malaltia inflamatoria cronica,
autoimmune, no contagiosa, i que afecta I’aparell digestiu. La malaltia de Crohn i la Colitis

Ulcerosa son les principals Malalties Inflamatories Intestinals. Ambdues causen una inflamacié
del tub digestiu que pot causar dolor, diarrees i sagnat, tot i que existeixen diferéncies entre
elles: mentre que la colitis ulcerosa afecta al colon, en la malaltia de Crohn la inflamacié pot
localitzar-se a qualsevol part del tub digestiu (des de la boca fins a I’anus).

La malaltia del Crohn i la Colitis Ulcerosa sén malalties croniques que duren tota la vida. Les
persones afectades viuen de manera alternada periodes de la malaltia amb simptomes
importants (coneguts com a brots o crisis), amb d’altres periodes en els quals la malaltia
s’atenua (fases de remissid). En ocasions es pot tenir un brot greu de la malaltia que requereixi
tractament hospitalari i, en casos molt greus, pot ésser necessari fins i tot extirpar, mitjancant
la cirurgia, les parts afectades de l'intesti. La cirurgia de vegades inclou la creacid d’una
ileostomia.

Els experts apunten que, tot i que en cap cas es consideren |'estrés o els factors emocionals
com a causes de la malaltia, si que s’ha observat que aquests poden ser desencadenants de
'empitjorament de I'estat dels/es malalts/es fent que els simptomes augmentin i
s’intensifiquin.

Les MII apareixen de manera més freqlent en els/les adolescents i joves de 15 a 35 anys, tot i
gue cada vegada es diagnostiquen més casos de nens/es menors de 15 anys.

Quins son els principals simptomes?

Tots els simptomes que es detallen a continuacié sén imprevisibles i ciclics. Es a dir, es poden
manifestar de sobte durant les etapes de la malaltia anomenades “brots” o “crisis” i s’alternen
amb etapes en les que la malaltia s’atenua (fases de “remissié”):

v' Diarrea (a vegades sagnat rectal; pot comencar lentament o de manera sobtada i
brusca).
v" Dolor abdominal i recargolaments freqiients.
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Necessitat d’anar al lavabo amb freqliéncia i de manera sobtada (pot arribar a produir
incontinéncia fecal si hi ha dificultats per a I'accés rapid al lavabo).

Anémia (pot causar marejos i cansament).

Fatiga (cansament extrem, esgotament).

Falta de concentracio.

Disminucid de la gana i pérdua de pes.

Febre.
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Addicionalment lesions a la pell, als ulls i dolors articulars.




v" Endarreriment del creixement en nens/es i adolescents.
v" La medicacié que s’administra als malalts/es pot provocar efectes secundaris com
augment de pes i fluctuacions en I'estat d’anim.

Per qué és necessari aquest document?

A Catalunya hi ha almenys 30.000 persones diagnosticades de MIl en el sistema de salut
public i cada any es diagnostiquen més casos sobretot en nens/es, adolescents i joves. Es per
aix0 que des d’ACCU Catalunya, preocupats per ajudar a millorar la qualitat de vida dels
pacients en tots els seus ambits, es va decidir crear un projecte per ajudar els pacients
pediatrics a I'escola. Amb col-laboracié la Unitat per a la Cura Integral de la MIl Pediatrica
(UCIEN) de I'Hospital Sant Joan de Déu es va redactar un document per a les escoles que va
rebre, I'any 2012, I'aprovacié del Departament d’Ensenyament de la Generalitat de Catalunyai
I’'any 2017, I'aprovacio de I'Agéncia de Salut Publica de Catalunya. El present document, recull,
concreta i amplia les mesures i indicacions identificades en aquell projecte.

En d’altres paisos fa anys que existeixen protocols i reculls de mesures a implementar
especialment en relacié als centres educatius. A continuacié se’n mostren alguns exemples:

= Estats Units: http://www.crohnscolitisfoundation.org/assets/pdfs/teachersguide.pdf

= Regne Unit: https://www.crohnsandcolitis.org.uk/improving-care-services/education-

employment
= Australia:  https://www.crohnsandcolitis.com.au/site/wp-content/uploads/CCA-IBD-

Education-Information-Booklet-Final.pdf

Partint de la base que I'educacio és un dret fonamental al nostre pais, aquest document pretén
situar Catalunya i el seu sistema educatiu a I'alcada dels altres paisos que ja fa anys que
disposen de protocols d’actuacid per a atendre els/les alumnes afectats/es per Ml per tal de
promoure el seu éxit escolar, academic i, en conseqiiéncia el seu benestar social, emocional i,
posteriorment, també laboral. Tenint en compte que les MIl sén malalties croniques que no
tenen cura, és necessari poder compatibilitzar aquesta situacié amb el recorregut escolar i
académic dels/les alumnes afectats/es.

Cal tenir en compte en aquest punt que el fet de tenir una malaltia cronica suposa una
dificultat per a qualsevol persona que la pateixi pero, per als/les adolescents que es troben
en edat de créixer i desenvolupar-se, pot arribar a ser una auténtica barrera i un gran repte a
tots els nivells (fisic, cognitiu, emocional i social). Es necessari doncs un recull de mesures
concretes que ajudin a minimitzar el seu impacte.

En aquesta linia, és imprescindible que els/les professionals dels diferents centres educatius en
siguin conscients i comptin amb la informacid i recursos necessaris per tal d’acompanyar
els/les alumnes amb MIl en el seu creixement i desenvolupament. Els professos/es que
conviuen dia a dia amb aquests/es nens/es i adolescents son les figures clau que poden arribar
a crear un ambient en el qual el nen/a pugui desenvolupar-se de la millor manera.



http://www.crohnscolitisfoundation.org/assets/pdfs/teachersguide.pdf
https://www.crohnsandcolitis.org.uk/improving-care-services/education-employment
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Educacié Secundéria
L’Educacio Secundaria a Catalunya

L’Educacié Secundaria Obligatoria comprén 4 cursos académics. Generalment s’inicia
I’'any académic en el que es compleixen els 12 anys i es finalitza als 16, tot i que els/les
alumnes tenen dret a romandre al centre en el régim ordinari fins als 18 anys.

L’educacié secundaria post obligatoria inclou el Batxillerat i el primer grau dels cicles
formatius i, tot i no ser obligatoria, es considera clau per a la inclusié social i laboral en
I'actual societat de la informacid i el coneixement. En aquest cas es fa referéncia als
estudis cursats, de manera general, entre els 16 i els 18 anys.

Quan es parla en aquest document d’Educacié secundaria doncs es fa referéencia a I'etapa
educativa que inclou I'ensenyament des dels 12 anys fins arribar aproximadament, a la
majoria d’edat.

En aquesta etapa la finalitat és la de proporcionar a tots/es els/les alumnes un
desenvolupament personal solid, adquirir les habilitats i les competéncies culturals i
socials relatives a la comprensid oral, I'escriptura, el calcul, la resolucié de problemes,
I’'autonomia personal, la corresponsabilitat, i la comprensid dels elements basics del mén
en els aspectes cientific, social i cultural. De la mateixa manera es treballa en aquesta
etapa per tal de promoure el desenvolupament de les habilitats socials del treball i
I’estudi amb autonomia i esperit critic.

Caracteristiques principals dels/les adolescents en aquesta etapa

De manera general, els/les adolescents en aquesta etapa evolutiva:

v" Viuen en un procés de canvi permanent (tant fisic com emocional)

v' Consoliden la seva propia identitat i fan el transit cap a I'edat adulta.

v’ Els canvis fisics i psicologics de la pubertat els comporten conflictes psicologics interns
que han de poder resoldre finalment en I’estabilitat i la confianca en un/a mateix/a.

v" S’inicien en el raonament abstracte i fan un canvi en les capacitats cognitives.

v Les emocions dominen la seva vida afectiva.

v' Senten que totes les seguretats existents durant la infancia comencen a posar-se en
dubte i aix0 els afecta sobretot en les relacions amb les persones adultes.

v Es pregunten constantment: “qui séc jo?”, “qué puc fer amb la meva vida?”, “quin és el
meu lloc al mén?”. En conseqiéncia sovint es presenten com a persones més fragils i
amb una gran dosi d’emotivitat que busca resposta i necessita recuperar la calma i
I'estabilitat.

v" Donen maxima importancia al grup d’iguals ja que aquest déna sentit i valor a la
recerca de la seva propia identitat.

v' Experimenten canvis fisics de manera brusca i constant.

v' Experimenten per a poder entendre’s a ells/es mateixos/es i al mén que els/les
envolta.
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Principals afectacions de la malaltia en aquesta etapa

Els/les adolescents afectats/es per MIl tenen més recursos en aquesta etapa evolutiva per

a entendre la malaltia i gestionar-la malgrat sovint neguen la seva gravetat i la necessitat
de complir amb els tractaments. En aquest cas, les reaccions en relacid a la malaltia poden
ser de negacid, pena, por al desconegut i de sentiment de pérdua. L'emmirallament
constant amb el grup d’igual pot fer que se sentit de manera més intensa, diferents a la
resta de companys/es.

A banda dels simptomes generals de les MIl descrits en les pag. 4-5, alguns dels
simptomes caracteristics en aquesta etapa son els segiients:

v' Els/les adolescents amb MIl tenen més risc de caure en depressions i presentar
trastorns d’ansietat. La depressidé pot apareixer en el moment del diagnostic o més
endavant, a mida que va avancgant la malaltia.

v" A banda, la baixa autoestima i la fragilitat emocional associades a la pubertat es veuen
sovint augmentades pels endarreriments en el creixement.

v" El dolor i el cansament que produeix la malaltia pot interferiren la capacitat de
concentracié i provocar aillament, rabia i frustracié6 molt especialment en aquesta
etapa evolutiva.

v" Augment dels episodis de dolor associats a la gestid de les dificultats amb les que es
troben en el context escolar (poden derivar en abséncies, disminucié de la capacitat de
concentracid i dificultats per donar resposta a les diferents exigencies escolars).

v" Les afectacions de la malaltia fan que els i les adolescents vegin disminuida la seva
habilitat d’estar en I'espai fisic de I'aula de manera comode.

v Els/les adolescents afectats/des per MIl poden mostrar comportaments regressius,
actuar com si fossin més petits i més immadurs que la resta de companys/es.

v Els/les adolescents afectats/des per MIl podent intentar no atraure |’atencid, passar
desapercebuts/des.

v" Lestrés i la pressid escolar vinculada al rendiment, els examens, i les qualificacions,
poden ser un element que intensifiqui els simptomes de la malaltia.

v' Endarreriment en el creixement (retard en el canvi i la pubertat; en conseqiiéncia els
nens/es poden aparentar ser més petits/es que els seus coetanis).

v Dolors a les articulacions i erupcions a la pell durant el creixement.

v' Degut a la malaltia, es poden donar molts canvis sobtats en el caracter i |'estat
emocional: canvis en la manera de jugar, en els interessos, la motivacid i la relacié amb
els/les companys/es. Aillament social.

Per altra banda, poden apareixer també alguns efectes secundaris vinculats a la
medicacio:

v" Augment de pes, cara inflada
v" Acne
v" Canvis d’humor, nervis i intranquil-litat
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Mesures concretes per a adolescents amb MIl a ’Educacio Secundaria

1 Comunicacié i coordinacié de la familia amb el centre escolar.

La coordinacid entre les families i el professorat (i fins i tot 'equip medic) és clau i s’ha de
mantenir en tot moment el traspas constant d’informacié per tal de poder donar resposta a les
diferents necessitats que presentin els/les adolescents i oferir-los suport emocional per ajudar-
los a conviure amb la malaltia de manera més facil. Es per aquests motius que es planteja la
creacio d’un servei de tutoria especialitzada ja que:

® En aquesta etapa evolutiva és molt important crear un fort vincle tutor/a-alumne/a

generant un ambient de confianca que permeti poder abordar qualsevol dubte o
problema a mida que es presenti.

Pot arribar a passar que els/les tutors/es siguin els primers en identificar un alumne/a
amb simptomes de la malaltia ja que sén els seus referents i les persones amb qui
conviuen la major part del dia (poden adonar-se de les freqlients abséncies per anar al
lavabo, la disminucié de la gana i les dificultats per menjar al mateix ritme i el mateix
que els/les companys/es, el cansament extrem que es presenta de manera freqlient,
etc.).

Els/les tutors/es poden identificar també problemes de disciplina en els/les alumnes,
aixi com simptomes de tristesa i aillament. La rapida intervencié dels/es educadors/es
i la seva coordinacié amb les families és clau en aquests casos per tal de no allargar
aquestes actituds.

L’observacié dels/es educadors/es pot permetre també identificar de manera rapida
els brots i altres complicacions de la malaltia i avisar a la familia abans que aquests es
compliquin.

Es molt important sistematitzar reunions per tal d’intercanviar informacié i poder fer
un bon seguiment i acompanyament de I'alumne/a afectat/a per MIl.

A partir d’aquestes reunions, el centre escolar ha de buscar el moment i la manera de
poder tractar i explicar a classe la malaltia de I'alumne/a per tal de normalitzar al
maxim la seva situacié amb els/les seus/es companys/es (sempre que es cregui oportu
es pot demanar recolzament a I’Associacié de malalts ACCU Catalunya i/o a les unitats
especialitzades en Gastrointerologia Pediatrica dels diferents Hospitals).

En aquesta etapa evolutiva és molt important que el centre escolar vetlli per a una
bona integracié de I'alumne/a afectat/da per Mll dins el grup, ja que sense aquesta li
sera molt dificil estar concentrat/da i predisposat/da a aprendre.

2 Accés als lavabos i caracteristiques dels mateixos

Els/les adolescents identifiquen la necessitat d’anar al lavabo sovint i de manera sobtada pels
atacs de dolor i diarrea que provoca la malaltia com a problema més important amb el que es

troben en el seu dia a dia escolar. Per aquest motiu:
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Els/les adolescents amb MIl han de poder sortir de classe de manera rapida i sense
cridar I'atencid tantes vegades com ho necessitin (el no fer-ho o haver de demanar
permis pot provocar situacions que els resultin violentes i/o humiliants). Es pot
proposar, per exemple, que I'alumne trii el lloc per seure a classe que li sembli més
adient i que estigui més a prop de la porta per a qué se senti comode i pugui sortir de
I'aula de manera discreta sempre que ho necessiti.

El/a tutor/a hauria de guiar I'alumne a l'inici del curs per les instal-lacions del centre
per tal d’identificar els lavabos dels quals disposa en els diferents espais.

®  Els lavabos propers no han d’estar tancats amb clau en cap moment del dia.

Els alumnes amb MIl han de poder disposar de I'accés a lavabos privats dins I'area del
professorat o dels/les professionals que treballen al centre per tal de garantir més
privacitat i tranquil-litat.

B Sempre que sigui possible els/les alumnes afectats/es per Ml haurien de tenir un lloc
accessible i discret per a guardar la roba de recanvi.

Avaluacions, treballs i examens

Els/les adolescents amb MIl han d’afrontar la pressié i angoixa habitual que acompanya
I’entrega de treballs, avaluacions i examens amb la corresponent accentuacié dels simptomes
gue aquest estat d’estrés desencadena. Paral-lelament, els ingressos hospitalaris i els
seguiments medics recurrents, i sovint inesperats, poden coincidir amb presentacions de
treballs i/o examens. Per tot aix0, es fa necessari que I'equip de professorat que acompanya al
nen/a amb MIl mantingui un posicionament flexible que permeti assegurar que el procés
d’aprenentatge de I'Infant no es beu penalitzat pel seu I'estat de salut. Aquestes situacions
seran sempre avalades per un document medic on s’especifiqui la fase en la que es troba la
malaltia de I'alumne en tot moment.

Les mesures concretes que cal implementar son:

B “Aturar el rellotge”: Sempre que durant un examen sigui necessari absentar-se per

dolors o necessitat d’anar al lavabo. D’aquesta manera I'alumne disposaria del mateix
temps real per a dur a terme la prova que la resta del grup d’iguals.

B |imitar el volum d’examens a un maxim de un o dos al dia.

Flexibilitzar dates limit d’examens i entregues. Les dates tant dels examens com dels
treballs, s’"han de poder dilatar i modificar sense que I'alumne rebi cap penalitzacio.

B Adaptar les avaluacions a la situacid especifica de cada alumne (la falta de
concentracié és un dels efectes importants de la malaltia a tenir en compte per part de
I'escola i no s’ha de confondre amb manca d’interés pel temari o per la feina a
realitzar).




4 Alimentacio i Dieta

Els/les adolescents amb MII han de seguir una dieta molt concreta i, en molts casos, menjar
menys que els/les altres per evitar els atacs de dolor o la necessitat d’anar al lavabo de manera
constant durant I'horari escolar. La pérdua de pes en aquesta etapa és un dels principals
factors de les MIl. Tant la malaltia i les seves conseqiiéncies, com els efectes secundaris de la
medicacid, poden causar deshidratacié. Per aquests motius les mesures a implementar en
aquest cas son:

B Adaptar els menus assegurant que s’ofereix una dieta ajustada a les necessitats de
I'alumne/a.

B Flexibilitat en les quantitats. No forcar a I’lalumne/a a menjar més del que pot assumir.

®  Els/les alumnes afectats/es per MIl han de poder absentar-se durant els apats sense
sentir-se quiestionats/des.

®  Es important que els/les alumnes puguin dur a sobre sempre ampolles amb el liquid
necessari per tal d’hidratar-se correctament durant tot el dia i/o tenir accés rapid i
directe a fonts d’aigua.

| |

Els/les alumnes han de poder consumir petits refrigeris tals com caramels (per hidratar
la boca) i altres suplements sempre que sigui necessari.

5  Periodes de descans:

Fruit de la malaltia els/les adolescents amb MIl presenten episodis de cansament i dolor fisic
gue condicionen la possibilitat de sostenir la jornada educativa.

B El centre educatiu ha de proporcionar als/les alumnes un espai per a poder estirar-se o

descansar sempre que ho necessitin (biblioteca, sala de reunions, etc.), aixi com un
espai privat per a poder canviar-se de roba tantes vegades com calgui.

6  Abséncies al centre educatiu:

El tractament de les MIl sovint requereix estades d’ingrés hospitalari de curta, mitja o llarga
durada que impossibiliten I'assisténcia als centres educatius. Aquesta situacid suposa a
I'adolescent, un trencament del seu dia a dia, intermiténcies en el seu procés d’aprenentatge i
en les seves relacions socials. Tots aquests elements contribueixen a incrementar el sentiment

|ll

de no tenir una vida “normal” com la resta dels seus companys/es. A continuacié es

despleguen algunes mesures que poden minimitzar tots aquests efectes:

B Sempre que I'alumne/a s’hagi d’absentar de I'escola per un periode important de

temps, podra rebre tant a casa com a I’hospital, un procés de tutoritzacié individual
per a que no perdi classes ni s’endarrereixi respecte el curriculum del curs.
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En el cas que I'abséncia es dilati en el temps, el centre educatiu haura de sol-licitar
I’Atencié Domiciliaria :
http://xtec.gencat.cat/ca/curriculum/diversitat/recursos/atedom/

Les absencies previstes com ara una prova o una visita medica seran avisades per part
de la families per intentar que aquestes no es programin amb activitats claus o
important del dia a dia escolar per tal d’aconseguir que I'alumne/a no es desvinculi en
cap moment del centre educatiu.

El/la tutor/a sera I'encarregat/da de coordinar i proporcionar els recursos necessaris
entre I'alumne/a i la resta del professorat per tal que, en la mesura en que la seva
situaciéd ho permeti, pugui seguir I'evolucié del curs tant des de casa com des del
centre hospitalari.

En previsié de les possibles abséncies, es permetra a tots/es els/les alumnes amb Ml
que tinguin a casa un joc de tots els llibres que s’utilitzen a I'aula.

Creacioé d’un servei de Tutoria Especialitzada per a assegurar la recuperacio del temps
d’abséncia.

B Seria molt adient que durant aquests periodes, 'alumne/a afectat/da per MIl rebés
informacié del que passa al dia a dia del centre per part dels/es seus/es companys/es
permetent aixi que no es desconnectés del grup classe i fent més facil la seva
reincorporacié a I'escola a nivell social. En aquesta linia, I'escola podria permetre fer
connexions skype durant I’horari lectiu.

7 Medicacio:

B ['alumne, els/les professors/es i 'equip médic del centre es reuniran de manera
periodica per tal d’establir i ajustar en tot moment les pautes de medicacié que
s’administraran a I'alumne en el centre.

| |

Els/les adolescents amb MIl necessiten prendre medicacié durant I'horari escolar. Es
important que I'escola permeti una organitzacié que no impliqui que I'alumne hagi de
d’absentar-se de les classes per a prendre la medicacié (deixant clar una vegada més
amb aquest fet que és diferents dels/les altres). Si no es pot evitar i 'alumne ha de
sortir de la classe, una solucid podria ser aprofitar per demanar-li que pugui fer algun
encarrec a secretaria, etc. per tal de donar un sentit a I'abséncia que no tingui a veure
amb la malaltia.

8  Participacio en activitats educatives esportives:

Els/les alumnes amb MIl participaran sempre que sigui possible de les activitats
esportives per tal de mantenir uns minims adequats per a cada edat d’activitat fisica i
contribuir aixi al bon estat de salut general. Com a beneficis més destacats, el fet de
practicar activitat fisica contribuira també a tonificar els musculs, descarregar estrés i
augmentar I'autoestima i la confianca en un/a mateix.
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Sempre que sigui necessari, mirara d’ajustar-se el programa d’activitats fisiques per tal
que lI'alumne pugui dur a terme [l'activitat (tenint en compte el seu estar de
cansament, els dolors que pugui tenir, etc.).

L'alumne podra en tot moment avaluar el seu estat fisic per tal de decidir si pot
participar o no de les activitats esportives que s’organitzen al centre. El/la professor/a
d’educacié fisica notificara a la familia de manera regular de la participacié o no del
seu/a fill/a a les diferents activitats.
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