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Presentacion

ACCU Bizkaia, Asociacion de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa de
Bizkaia, es una entidad sin dnimo de lucro, apolitica y que persigue la
plena conciencia por parte de la sociedad de la problematica de las
Enfermedades Inflamatorias Intestinales (Ell).

Desde su origen en 1993, ACCU Bizkaia ha trabajado y trabaja en:

e Contribuir a la ayuda moral y fisica de todas las personas
afectadas por las E.LL
(Enfermedad Inflamatoria Intestinal).

e Contribuir al estimulo del estudio sobre su causa y tratamiento.

A ello se dedican todos los recursos humanos y econdmicos, con el fin de:

e Apoyar a todas las personas que se ven afectadas por estas
enfermedades.
Ayudarles a conocer y convivir con la enfermedad.

e Informar a los familiares de las necesidades y problemas que
presentan estas  enfermedades.

e Trabajar por una mejor calidad de vida.

Para la consecucion de estos objetivos, a lo largo del afio 2015, se han
desarrollado una serie de actividades y programas que se recogen en esta
memoria.

La labor realizada queda recogida en texto, fotografias y graficas, pero
todo ello es un reflejo del trabajo, de un trabajo voluntario: del de todas
las personas asociadas de ACCU Bizkaia, que mantienen la ilusién y que
confirman que “juntos hacemos mas”.




NUESTRA IDENTIDAD:

MISION, VISION Y VALORES




Quienes somos

Bajo la denominacién de Enfermedad
Inflamatoria Intestinal (Ell) se incluye
un grupo de enfermedades que
afectan al tracto gastrointestinal.

Las mas importantes son la Colitis
Ulcerosa y la Enfermedad de Crohn.

Ambas son enfermedades crdnicas,
producidas por una reaccién exagerada
o andmala del sistema inmunoldgico
intestinal, que provoca su inflamacion
recurrente.

La Colitis ulcerosa afecta al intestino
grueso y solamente a su capa mas
interna, la mucosa. En contraste, la
Enfermedad de Crohn puede afectar
a cualquier parte del tubo digestivo,
desde la boca hasta el ano, aunque la
enfermedad de la parte final del in-
testino delgado y del colon son las
localizaciones mas frecuentes.

La etiologia de estas enfermedades es
desconocida, aunque estd
demostrada la necesidad de una
predisposicion genética para que
aparezca la enfermedad.

Hay que tener en cuenta que la
enfermedad produce fuertes diarreas,
intenso dolor abdominal, frecuentes
deposiciones (a veces con sangre),
fiebre, anemia, depresiones,...

El 70% de los enfermos de Crohn
deben de ser intervenidos
quirdrgicamente (de estos un 20-25%
necesitan un nueva operacién antes
de 5 afios, y cerca del 80% antes de
15 anos).

La Colitis Ulcerosa tiene un indice
menor de incidencia quirurgica, pero
en cambio la operacién es mas
compleja siendo en ocasiones
necesario extirpar todo el intestino
grueso y tener una anastomosis o un
reservorio.

También hay numerosas dolencias extra-
intestinales asociadas, en algunos casos
graves, debido a la enfermedad o a la
medicacion que irremediablemente hay
que tomar.

Con esta realidad, es facil comprender la
necesidad que tienen los enfermos de
estas dolencias de sentir apoyo e
informacion.

En este sentido, en 1993, se cred la
Asociacion de Enfermos de Crohn y Colitis
Ulcerosa de Bizkaia (ACCU Bizkaia).
Constituida legalmente el 12 de febrero
de 1993 (numero de registro B/3750/93),
la Asociacidon esta abierta a cuantas
personas y entidades estén sensibilizadas
con la problematica de las enfermedades
inflamatorias intestinales.

Una labor que se ha apoyado en:

e La experiencia: una trayectoria de
apoyo a las personas afectadas y a
sus familiares.

e La fuerza de estar unidos en un
empefio comun: mejorar la calidad
de vida.

En 2004 ACCU Bizkaia hizo de anfitriona
en la Convencion Anual de las
Asociaciones de Enfermos de Crohn Y
Colitis Ulcerosa de Espafia, confederadas
en ACCU Espana

XIV Asamblea General Extraordinaria y Ordinaria - ACCU ESPANA
Bilbao (Vizcaya), 18 al 21 de Marzo de 2004

La celebracion de la XIV Asamblea General Nacional de
ACCU ESPARIA, se calebro en el Holel Ercilla de Bilbao,
durante los dias 18 al 21 de Marzo de 2004, Deslacando
el priviiegio de poder contar de nuevo con la aceptacion
por parte de SAR., D.Felipe de Eorbon, el Principe de

B " |
Aslurias, de |a Presidencia de Honor, y como en anteriores I‘I - \ | | | i
ocaslones la Asoclacion quiere hacer patente su reconoci- \ ) b } ‘ |
miento y agradecimiento por su apoyo a nuestro colectivo | ‘ | ‘ l J
de enfermos de Crohn y Colflis Ulcerosa
ol

La preparacion y organizacion de esta XIV Asamblea estu-
vo a cargo de ACCU Espania, con la prestacion de las ins-
cripciones por parte de la empresa Congresos XXI
Asimismo, la cooperacién de los colaboradores de ACCU
Vizcaya, haciendo una mencion especial a su Presidente,
José Antonio Pérez Femandez, que consiguieron hacer

__,‘L




m En 2011 se renovaron los Estatutos de esta
Asociacidn, de cara a recoger la realidad actual de
esta entidad. La esencia de esta entidad son las
personas afectadas: hombres y mujeres que se
enfrentar a una realidad imprevista, como es la
convivencia con un enfermedad cronica.

Estatutos

Pero este escenario ha ido evolucionando, al igual que la incidencia de estas
enfermedades se ha ampliado a estadios mas jovenes del desarrollo de la
persona.

La promocion de secciones de atencidn especializa a jovenes y menores,
afectado por estas enfermedades, ha tomado protagonismo en la nueva
redaccion estatutaria.

También se ha tenido especial interés en dar cabida a la colaboracidon y a
la promocion de un voluntariado que se sienta atraido.

Ademas nuevos valores y herramientas se van incorporando a la realidad y
forma de trabajo de esta asociacion: la incorporacion de las TIC en el disefio
de herramientas para apoyar el trabajo de informacion y formacién a las
personas asociadas y a todas las personas y colectivos.

( A

Nuestra mision

ACCU Bizkaia, Asociacion de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa
de Bizkaia, es una entidad sin animo de lucro que quiere
consolidarse como una organizacidon que trabaja en la mejora de la
calidad de vida de las personas afectadas por alguna de las
Enfermedades Inflamatorias Intestinales (Ell), de sus familiares y
entorno mas cercano, a través de programas de informacion,
formacion y apoyo.
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Los objetivos de ACCU
Bizkaia son:

Contribuir a la ayuda
fisica, moral y
psicologica a todas las
personas afectadas por
alguna de las Ell, sus
familiares y entorno
mas cercano.

Promover y crear
servicios de informacion,
formacion y asistencia
técnica que apoyen a los
afectados en el
conocimiento y manejo
de la enfermedad.
Fomentar recursos y
servicios que mejoren la
calidad de vida de las
personas afectadas, sus
familiares y entorno mas
cercano.

Colaborar con todas la
entidades médico-
sanitarias, asistenciales y

sociales que faciliten el

fomento de la mejora de

la calidad de vida.

El espacio de esta Asociacion no se
ajusta exclusivamente a la esfera
de los asociados, que de forma
libre y voluntaria asi han querido
integrarse en la vida asociativa.

Hay que sefialar que el area de
incidencia de esta Asociacion se
amplia a todos los afectados por
alguna de las Ell, los propios
afectados, sus familiares vy
entorno mas cercano.

N

Valores que ACCU Bizkaia
defiende:

Bienestar e integracion de
los afectados.

e Mejora de la calidad de
vida.

¢ Informacidn y formacién
como pilares en el apoyo a
los afectados y sus
familiares.

e Autoayuday desarrollo de
las personas afectadas y
sus familiares

~



Qué ofrecemos

ACCU Bizkaia pertenece y participa activamente en diferentes redes de
cooperacion relacionadas con las Ell y con la discapacidad:

B/# ~ccu ESPARA fekoo

!
o
CONFEDERACION DE ASOCIACIONES
DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ? i z
A ULCEROSA DE ESPARA e R el

Personas con Discapacidad
Fisica y/u Organica de Bizkaia

Servicios que se ofrecen en la Asociacion:

° Informacidn personalizada: Un servicio gratuito en el que personas
asociadas voluntarias te orientaran y acompanaran en el proceso de
conocimiento sobre lo que te pasa y procuraran aclararte aquellas dudas que
te surgen en la convivencia con una enfermedad inflamatoria intestinal.

° Apoyo a las personas afectadas y sus familiares: asociados/as
voluntarios/as que nos acercamos a acompanar a todas las personas
hospitalizadas por alguna de las enfermedades inflamatorias intestinales, sin
olvidarnos de los familiares que también conviven con nuestra enfermedad.

° Jornadas formativas: en colaboracién con profesionales médico-
sanitarios, sociales y demas profesionales que pueden ayudarnos en el
conocimiento de nuestra enfermedad.

° Apoyo psicoldgico: terapia grupal a personas afectadas. Un servicio es-
pecial en grupo, dinamizado por un/a psicélogo/a, que pretende ser un herra-
mienta en el manejo de la enfermedad y mejora de nuestra calidad de vida.

) Encuentros: una oportunidad de encontrarnos, celebrar,...

Ademas todas las personas asociadas disfrutan de los servicios facilitados
por entidades cooperadoras (ACCU Espaia, FEKOOR).



Donde estamos

En 2012 vivimos el traslado de la
sede de la Asociacion.

La razén de esta situacidon es que
el espacio disponible, sito en un
local compartido con otras
entidades y actividades
organizadas por Fekoor
(Coordinadora de personas
discapacitadas de Bizkaia), era
titularidad de los Padres Camilos,
gue permitieron su utilizacidon a
cambio de la responsabilidad de
mantenimiento econémico de
este local. Una relacién que
termind con la decisién de los
propietarios, los Padres Camilos,
de no renovar este acuerdo, lo
gue obligd a todas las entidades a
abandonar los locales de Sancho
de Azpeitia.

Una circunstancia que nos obligd
a abandonar el espacio que se
utilizaba para la atencién, apoyo y
tareas administrativas de ACCU
Bizkaia.

10

Tras diferentes gestiones para la
localizacién de un nuevo local, a
primeros de noviembre de 2012,
se anuncid a todas las personas
asociadas que la Asociacién
contaba con un nuevo local para
la atencién, apoyo y realizacion
de diferentes actividades.

El nuevo local esta situado en
Bilbao, en la calle Uribitarte (n?
22-12 Dpto. A).

En el ano 2015 hemos adecuado
nuestro local a las necesidades
que van surgiendo y hemos
creado varios espacios en funcidn
de las distintas actividades que se
estan realizando en la sede de la
asociacion.




ESTRUCTURA ORGANIZATIVA
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Funcionamiento

Estructura organizativa de ACCU Bizkaia:

Asamblea

Junta
Directiva

Vice-

Presidente/a presidente/a

Secretario/a Tesorero/a 4 vocales

La Junta Directiva de ACCU Bizkaia la conforman:

Presidente e Alfredo Gdmez Rodriguez

e Fatima Pardo Caceres

Vicepresidenta '

Secretario | e lfAaki Solana Gallego

Tesorera * Begofia Pedrosa Garcia |

Vocal e Adrian Natividad Minguez |

Vocal * Maria Luisa Rodriguez Cantero |

Vocal * Rosa M2 Izquierdo Urquijo |

Vocal * Roberto Martinez Diego |

La actual Junta Directiva fue nombrada en la Asamblea General Ordinaria,
celebrada el 15 de marzo de 2013, donde se renovaron los cargos a Junta
Directiva, tal como lo estipula los vigentes Estatutos asociativos.

12



Asamblea Provincial

ACCU Bizkaia celebrd el dia 27 de marzo de 2015 la Asamblea General
Ordinaria Provincial, en la sede de Fekoor, local de Sancho de Azpeitia
numero 2.

La sesion se inicidé a las 18:30 h, en segunda convocatoria y presidida por
Alfredo Gomez, actual presidente, y miembros de la Junta Directiva,
siguiendo los puntos del orden del dia:

e Lecturay aprobacion del acta anterior

e Lecturay aprobacion de la Memoria del 2014

e Lecturay aprobacidn del balance de cuentas del 2014, y de los
presupuestos del 2015

e Explicacidony aprobacién de los Programas de la asociacion

e Ruegos y preguntas que se aprueban por unanimidad de los
presentes.

En el punto del orden sobre Programas para el afio 2015 se informa de cual
va a ser el plan de actuaciones para el aflo, manteniéndose el programa de
grupo de apoyo psicologico y los espacios de bienestar, afnadiéndose un
programa sobre parentalidad positiva, otro sobre la concienciacidon socio
sanitaria en la infancia y en la adolescencia y la creacidon de una pagina web.
Todo ello se realizara en funcion de las subvenciones concedidas.

Por ultimo como tarea que se encomendd a la Junta en la Asamblea
anterior se procedié a contratar un profesional para realizar el balance
econodmico y los programas de subvenciones. Tarea que se ha realizado y
se procedid a presentar en la Asamblea a dicho equipo profesional. De
ésta forma la asociacidon no se resentira cuando hay cambio de junta o
enfermedad de los miembros de la junta.

13



Tareas asociativas

En la sede de ACCU Bizkaia se realizan las siguientes tareas:

e Administrativas

Preparacion de programas y
actividades

Tramites administrativos

Inscripciones socios

Documentacion

Control y administracién de
cuotas

Control de subvenciones y
ayudas economicas

e Servicios

Informacion y atencion en
sede y teléfono

14



Personas asociadas

A 31 de diciembre de 2015 el nimero de asociados es de 386 socios.

( HOMBRES
204 )

386

SOCIOS

MUJERES

182 )

Enfermedad Inflamatoria
Intestinal

Colitis Ulcerosa ;

Crohn

BETIPOLOGIA ASOCIADOS

0 50 100 150 200 250

Tenemos que mencionar que entre las personas asociadas, la incidencia
de estas enfermedades cada vez se muestra a edades mas tempranas.

Tenemos que anadir que también tenemos personas asociadas de
provincias limitrofes que por trabajo o cercania prefieren estar
inscritas en nuestra asociacion.

15



Recursos economicos

La Asociacion ACCU Bizkaia a lo largo del afio 2015 ha contado con los
siguientes recursos econdémicos:

Cuotas de los asociados: 40 € de cuota anual por socio.

Ademas de los recursos econdmicos facilitados por los asociados, ACCU
Bizkaia trabaja por la consecucién de todas aquellas ayudas que faciliten la
realizacion de todos los proyectos y actividades programadas.

Alo largo del afio 2015 se han recibido subvenciones de:

e Ayuntamiento de Bilbao

e Ayuntamiento de Ortuella

e Diputacion Foral de Bizkaia

e QObra Social La Caixa

AYUNTAMIENTO AYUNTAMIENTO
DE BILBAO DE ORTUELLA

DIPUTACION OBRA SOCIAL

FORAL DE

16



Recursos humanos

El funcionamiento y la marcha de la
Asociacion ACCU Bizkaia son
posibles al trabajo voluntario de los
asociados.

Hay que sefalar y destacar el trabajo de:

e La Junta Directiva de la Asociacion, que en especial realiza y
coordina trabajos de administracién y gestién (tanto de los recursos
econdmicos como humanos).

e Trabajo de voluntariado realizado por los miembros de la
Asociacién que se traduce en trabajos de:

INFORMACION Y
APOYO

4 ASOCIADOS
240 HORAS

PROGRAMAS COLABORACION

1 ASOCIADO 12 ASOCIADOS
150 HORAS 160 HORAS

TOTAL
HORAS
APORTADAS

550 HORAS

17



PROGRAMAS

18



INFORMACION Y FORMACION

19



Informacion

La sede de ACCU Bizkaia esta abierta los miércoles de 17 a 20 h.

En este horario se facilitan una serie de servicios, sobre todo de
informacion y apoyo a todas las personas asociadas y personas
interesadas en las Enfermedades Inflamatorias Intestinales (Ell).

Estos servicios se sustentan en el trabajo voluntario que realizan personas
asociadas de ACCU Bizkaia.

A lo largo del aiio 2015 los dias de apertura de la sede de ACCU Bizkaia ha
sido de 43 dias, lo que ha facilitado la oferta de 129 horas en servicios de
atencion, informacion y apoyo.

Servicios prestados:

ATEN(}ION ATENCION EN
TELEFONICA SEDE
ANO 2015 ANO 2015
INFORMACION INFORMACION
SOBRE LA SOBRE LA
ASOCIACION ASOCIACION
INFORMACION INFORMACION
SOBRE LA SOBRE LA
ENFERMEDAD Y ENFERMEDAD Y
TRATAMIENTOS TRATAMIENTOS

MEDICOS MEDICOS

20



Recursos de apoyo

Para prestar este servicio, de informacién en sede, se ha apoyado con el
siguiente material:

e Carpetas con revistas y diferentes folletos informativos sobre la
Enfermedad Inflamatoria Intestinal

Carpeta que recoge diferente material informativo

LA DIETA EN LA ENFERMEDAD DE CROHN
¥ EN LA COLITIS ULCEROSA

Manual para el paciente

L

Recomendaciones
wl

Enfermedad
Inflamatoria
Intestinal

(ﬁ_\ Nutricién, dieta y

neid . " Enfermedad

histweid d& N\NS,‘\ s Inflamatoria Intestinal
= sy

2 il e a

Accy, B

CION DE ASCOUCIONES DE ENFERMO
CROHN Y O 15 ULCERDEA DE ESPARA

g Y,
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De cara a apoyar la informacidn facilitada a las personas interesadas se ha
elaborado una guia o folleto informativo sobre la Ell (Enfermedad
Inflamatoria Intestinal). Un folleto que, a través de preguntas y respuestas,
proporciona una informacion sencilla y basica sobre la Ell.

El material se ha planteado a partir de los siguientes objetivos:

e Disponer de una informacién adaptada a la diversidad de usuarios
(afectados, familia-res) y a la diversidad de demandas.
e Ofrecer una informacion de facil comprension.
¢ Involucrar a los afectados por alguna de las Ell en:
o Participar
o Tomar parte

En el control de la salud y de la enfermedad utilizando para ello la infor-
macion.

Este folleto se edité en 2010, en 2012 se realizé una edicidon actualizada,
en euskera y castellano, de 200 ejemplares, y en 2014 se reedito, para
completar el servicio de apoyo e informacion.

Un material que se une al trabajo de reconocimiento de las Enfermedades
Inflamatorias Intestinales (Ell) con el objeto de difundirlas en diferentes
ambitos, tanto sociales como sanitarios.

22



Apoyo a los afectados

Las Enfermedades Inflamatorias
Intestinales son enfermedades
recidivantes, es decir, en las que frente a
momentos de asintomatologia se dan
otros periodos en los que se produce la
activacion de las molestias que, en la
mayoria de las ocasiones, evolucionan en
brotes.

En ocasiones se producen
complicaciones (como obstrucciones
intestinales, fistulas,...) que obligan a los
afectados a ser hospitalizados.

Estas situaciones generan, ademas del
malestar y las molestias propias de la
enfermedad y su evolucidn, sensaciones
de angustia e impotencia ante el caracter
impredecible de estas enfermedades.

E CONSEJOS
Z Q U PRACTICOS

PARA PERSONAS
H AGO? CON ENFERMEDAD

DE CROHN
O COLITIS

La Asociacion ACCU Bizkaia, conocedora
de esta realidad, intenta apoyar vy
acompafnar a los afectados en esos
momentos, especiales y dificiles, que
pueden suponer las hospitalizaciones.

Voluntarios de la Asociaciéon apoyan,
animan y acompafan a quienes se ven
afectados en estas situaciones
hospitalarias.

Y se ha colaborado con personal de
enfermeria de los hospitales de Basurto y
Galdakao en cuestiones de atencidon a
personas afectadas, asi como en Ia
colaboracion de programas de atencion
sanitaria.

23



Formacion

Jornada sobre Ell

El sdbado 24 de octubre de 2015
ACCU Bizkaia organizd una
Jornada sobre la Enfermedad
Inflamatoria Intestinal (Ell), que
se celebro6 en el Hotel Gran
Bilbao, de Bilbao.

La jornada comenzé a las 10:30
horas con la ponencia de los
cirujanos Iiigo Vilar y Alberto
Loitate, ambos del Hospital de
Basurto, los cuales nos
impartieron una amena e
interesante conferencia titulada
“El Cirujano y la Enfermedad

1”.

Inflamatoria Intestina

Este afio, también contamos con
la participacion de Almudena
Ormaechea, diplomada en
Nutricion y Dietética, Lda. En
Ciencia y  Tecnologia de
alimentos, Master de Calidad vy
Seguridad Alimentaria, la cual nos
ofrecié una charla sobre pautas
de alimentaciéon para personas
con Enfermedad Inflamatoria
Intestinal.

24

conferencias los

ambas
ponentes respondieron a todas
las preguntas de los asistentes.

Tras

Un encuentro formativo en el que
participaron mas de 40 personas,
entre personas afectadas de
alguna de las Ell (Enfermedad
Inflamatoria Intestinal) y
familiares, ademds de otras
personas interesadas en el tema.

Tras finalizar la jornada médica se
celebré en el mismo hotel una
comida para todos aquellos
SOCios que quisieron participar y
pudimos finalizar la jornada con
un ambiente fantastico en el cual
no faltdo el buen ambiente y sobre

todo la convivencia entre las
personas afectadas de estas
enfermedades.



Publicaciones

ACCU Espana

Las aportaciones de los socios que van a la
colaboracion con ACCU Espafia (cuota de un 30% de
la recaudacién) permiten que cada uno de las
personas asociadas reciba, a lo largo del afo,
cuatro numeros de la revista “Cronica”.

Ademads, estas publicaciones se distribuyen en
Centros Hospitalarios. Y se utiliza como material de
apoyo informativo.

Esta publicacidn facilita informacién sobre:

e Las ultimas investigaciones en el tema de la enfermedad inflamatoria
intestinal.

e Informacién sobre las actividades y propuestas de las diferentes
asociaciones de afectados por estas enfermedades.

e Cuestiones médicas, a través de un consultorio que permite ponerse en
contacto con el especialista y conocer la respuesta a las cuestiones
planteadas.

Difusion

Desde ACCU Bizkaia se ha realizado un esfuerzo para dar la mayor difusion
a todos los eventos realizados en el programa de Informacion y Formacion
de cara a lograr la maxima participacion.

Asimismo, se ha promocionado la difusidn de las actividades realizadas en
este ambito de cara a proporcionar informacion de interés y formativa a
todas aquellas personas que no han podido participar en las mismas por
las dificultades que acompanan a estas enfermedades (brotes,
incontinencias, malestar general, ...)

En este fin se han utilizado los siguientes recursos:

e Através del envio de la convocatoria de las actividades.

e La utilizacion de las webs de ACCU Espaiia y de Fekoor para difundir
las convocatorias.

e Difusion de las actividades realizadas a través de las
publicaciones de ACCU Espana (Crdnica) y de Fekoor
(Fekoor.Info)

25



TALLERES DE APOYO

PSICOLOGICO

26



Talleres de apoyo psicologico

En la Asamblea General de ACCU Bizkaia, celebrada el 4 de abril de 2008, se
recogid una inquietud manifestada para impulsar la puesta en marcha de un
grupo de apoyo psicoldgico, con el fin de reforzar los recursos a la hora de
afrontar la convivencia diaria con una enfermedad crénica.

A lo largo de 2008 se puso en marcha este proyecto gracias a la ayuda
otorgada por el Departamento de Salud del Gobierno Vasco.

En los afios 2009 y 2010 se consolidd este servicio, con el apoyo de las
instituciones (Gobierno Vasco y Ayuntamiento de Bilbao) y de los propios
participantes.

En 2011 se renovd el programa, con la coordinacion de una nueva
psicéloga y terapeuta. Y en 2013 se volvid a renovar transformandose en
talleres monograficos, continuando ésta labor en 2014 y 2015.

Este proyecto de Talleres de apoyo psicolégico esta asistido por una
profesional en psicologia y terapeuta.

Caracteristicas de los Talleres de apoyo:

e Taller constituido por diez/doce (10/12) participantes, personas

asociadas de ACCU Bizkaia
e Talleres terapéuticos
Reuniones de hora y media de duracién

e Grupo de dindmica abierta a nuevas incorporaciones a los talleres,
respetando el tope de participantes (establecido en diez).

e Pautas: compromiso adquirido por los participantes, puntualidad,
continuidad y confidencialidad.

k- : >
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En los talleres psicolégicos los participantes pueden comunicarse, hablar sin tapujos de su realidad, en
un ambiente de privacidad y confidencialidad
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El objetivo de este servicio es:

Se pretende trabajar no sélo desde la presencia de la enfermedad sino
partiendo de una perspectiva de salud que contempla la diferencia entre
Estar y Ser enfermo. No tanto desde la ausencia como desde la presencia,
desde mi aqui y ahora, desde lo que soy y no desde lo que me gustaria ser.
Se trata de un transito hacia la plenitud, hacia la madurez y la aceptacidn
de uno mismo, viendo la enfermedad como un catalizador, como un
germen que nos ayuda a aceptar nuestras limitaciones como seres
humanos. Se trata de una concepcidon mas natural de la vida y su devenir
porque pese a los obstaculos hay mucho
mas potencial y recursos de los que
aparentemente disponemos.

Se entiende que la puesta en marcha y
conformacion de este programa intenta
dar cobertura a una demanda de las
personas afectadas por alguna de las Ell,
en torno a un evidente vacio asistencial
gue presenta, en el contexto actual, la
sanidad publica con respecto a la
atencion psicolégica y/o servicios de
autoayuda grupal en relacién a las
enfermedades crdnicas. Desde la realidad especifica de las mismas y la
incidencia de estas dolencias en los colectivos concretos afectados, teniendo
en cuenta las caracteristicas y necesidades originadas en el propio caracter
cronico de la enfermedad.

El apoyo emocional es necesario en
muchos casos, para facilitar el
proceso de aceptacion vy
adaptacion a la enfermedad de un
modo sano y paulatino y, de este
modo ir construyendo una nueva
forma de ver y estar en la vida. En
otros casos la intervencion
psicolégica va encaminada a
reducir los sintomas de estrés,
ansiedad o depresidn, ya que estos
a su vez pueden exacerbar los
sintomas fisicos de la enfermedad
al reducir la funcién inmunoldgica
del organismo, por lo que es
fundamental aprender a
manejarlos.
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En 2015 los beneficiados de este
servicio han sido 10 personas
asociadas. Y el calendario en el
gue han participado, de este
Grupo de apoyo en 2015, ha sido
de enero a diciembre, con un total
de 16 talleres

Para facilitar el conocimiento y la difusién de este proyecto se ha
elaborado una guia informativa que recoge:

e La realidad de la Ell (Enfermedad Inflamatoria Intestinal) y de los
enfermos que la padecen.

e Las razones de promover proyectos y servicios de apoyo grupal a los
afectados.

e Los objetivos y metodologia del programa de los talleres de apoyo
psicolégico.
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OTROS PROGRAMAS 2015
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ESPACIOS DE BIENESTAR

Este es un programa que ya tiene su recorrido y personas fieles a su
convocatoria, desde hace dos afos. Los espacios de bienestar son espacios
de construccidn colectiva, dirigidos a personas afectadas y sus familiares,
donde se abordan tematicas concretas, complementarias entre si y
relacionadas directamente con el auto cuidado, la toma de
responsabilidad sobre la enfermedad, el propio bienestar y la auto gestidn
de temas relacionados con la salud y el manejo de la enfermedad.

Se han programado 5 encuentros de dos horas de duracidn distribuidos a
lo largo del afio, en cada ocasidn la tematica ha sido diferente.

REHABILITACION Y PREVENCION FISICA

Este es uno de los programas que han iniciado este afio. Se trata de un
programa donde se pretendia atender de forma individual y grupal los
sintomas fisicos derivados de la enfermedad y la toma de
medicamentos, tanto de forma preventiva como paliativa. Hay un cupo
limitado por lo que es importante que te apuntes cuanto antes. Las
actividades para llevarlo a cabo son las siguientes:

A nivel individual:

e Actuar sobre la circulacién sanguinea y linfatica, favoreciendo la
eliminacion de sustancias de desecho y la acumulacién de toxinas
en el sistema musculo esquelético, que se producen por el consumo
de farmacos.

e Actuar sobre la inflamacion articular y los procesos diarreicos y/o
de estrenimiento con trabajos de osteopatia especializada.

e Masaje dirigido a aliviar la congestion muscular y con ello la
debilidad.

e Actuar sobre el sistema inmune y animico a través de Reiki.

A nivel grupal:

e Fortalecimiento de la estructura fisica después, se aprenderan
ejercicios para usar en casa de forma habitual como estiramiento
de cadenas musculares y fortalecimiento del suelo pélvico.

e Ejercicios de respiracidn consciente que facilitan la oxigenacién en
la sangre, evitando el deterioro muscular y favoreciendo los
procesos artriticos. Mejorando las situaciones propias de estrés que
suele ser detonante de brotes.
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PARENTABILIDAD POSITIVA

Espacio dirigido a madres y padres de menores con alguna Ell.

Objetivos : primero, compartir experiencias, conocimientos sobre
alimentacion, terapias alternativas, recursos de ocio y tiempo libre, asi
como la posibilidad de aprender, con el apoyo de una profesional, a
gestionar las emociones y pensamientos que obstaculizan nuestro
bienestar y el de nuestra familia. Y el segundo, una salida a una casa rural,
durante un fin de semana para desarrollar actividades tanto para los
padres-madres como para los /las menores.

CONCIENCIACION SOCIO SANITARIA EN LA INFANCIA Y EN LA
ADOLESCENCIA

Este programa tiene una doble direccion, por un lado, las instituciones
sanitarias y escolares y por otro, el propio colectivo de ACCU Bizkaia.

e |Instituciones: consiste en elaborar y establecer unos protocolos de
actuacion de cara a sensibilizar, concienciar e informar a los agentes
e instituciones que se relacionan con este colectivo, acerca de las
repercusiones de las Enfermedades Inflamatorias Intestinales, en la
infancia y adolescencia. Estos protocolos se haran en colaboracién
con las responsables de las unidades pediatricas, del area de
Digestivo de Cruces y Basurto.

e Para todos y todas: se disenara y activara una WEB donde poder
alojar no sélo los protocolos mencionados, sino también otros
articulos de interés para el colectivo.
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GESTION ASOCIATIVA
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Gestion asociativa

Aunque el trabajo realizado, sin duda, se encuadra en la esfera de la salud, con
el objetivo de trabajar para la mejora de la calidad de vida, no se puede eludir
el trabajo social de ACCU Bizkaia: un trabajo reivindicativo de miembro social
activo y participativo.

Un trabajo reivindicativo que no se queda en la estructura asociativa, sino
que se amplia en una red mas amplia, como la que proporcionan:

e ACCU Espaia, Confederacién de Asociaciones de enfermos de Crohn y
Colitis Ulcerosa de Espania, en la que participa como miembro con una
colaboracion organizativa, econdmica y participativa.

e FEKOOR, Federacién Coordinadora de personas con discapacidad fisica
de Bizkaia, en la que participa como integrante, con una colaboracién
organizativa y participativa.

Desde 1993, en los 22 afios de trayectoria, ACCU Bizkaia ha trabajado con la
prioridad de ser fiel al compromiso de sus estatutos, en apoyo a las personas
afectadas, sus familiares y entorno cercano, invirtiendo todos sus recursos,
tanto humanos como econémicos.

ACCU Bizkaia surge del compromiso de un grupo de personas afectadas y el apoyo de sus familiares.
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Una labor que exige una imagen asociativa que muestre lo que es: lo que
hace y oferta. Esto no implica que se haya creado una imagen, sino la
renovacion de una imagen asociativa, que ya cuenta con una trayectoria,
pero que quiere innovarse de cara a ser mas operativa, mas acorde a los
retos y exigencias del momento actual, y, cdmo no, a la realidad del entorno
gue reivindica: el apoyo a los afectados por las Ell.

El trabajo ha sido una reflexién interna sobre:

e Qué/quienes somos.
e Enquéycomo queremos ser Utiles al colectivo de atencion.
e Qué nos hace especiales: ambito de atencion y oferta de servicios.

ACCU Bixkaia

ACCU Birkaia, Crohn eta Ultzeradun Kolitia-
ren Bizkaiko elkartea, dirua irabazteko asmorik
gabeko elkartea da eta Hestearen hantura gai-

batek & P eta
beronen senide eta hurbilekoen bizitza kalita-
tea hobetzen egiten du lan, horretarako, infor-
mazioa, prestakuniza eta laguntza eskaintzen
du.

1993ko otsailaren 12an eratu zen legez
(erregistro zenbakia B/3750/93) eta, harrez-
kero, hesteetako hantura gaxxotasunen proble-
matikarekin sentsibilizatuta dauden pertsona
ota erakunde gurtiei zabaltzen dizkiegu ateak
Gaur equnean, 400dik gora lagun kidetun ema-
ten diegu arreta, (a Bizkaiko lurralde historiko
os0ra irsven garslarik

Eskainzen dizugu:

.

Informazio pensonalizatua: doako zarbi

rzua da eta kidetu boluntarioek laguntza
eskainiko dizute geraren zaizuna uler

zeko prozesuan, eta hestestako hantura
gaixotasun batrekin bizineagark sorzzen
2aizkizun :alantzak  argizzen saiatuko
dira

Pertsona kaltetuei eta euren serideei
laguntza: kidetu boluntariosk hesteetako
hanturak kaltewta ospitalean dauden
pertsons: laguntzen diegu, qure galxota-
sunarekin batera bial diren senideak ere
#haztu gabs.

Informazic Buletina: elkartearen zeregi-
nei buruzko informazica, eta bestelako
informazica.

ACCU Bizkaia H ko Hantura

nekin (HHG) eota ezgaitasunarekin lotutako
lankidewa-sare batean dago sarruta eta halekin
batera egiten du lan

o ekin, gizarte fangi
eta gure gaixotasuna hobeto ezagutzen
lagunduko _diguten beste profesional

g £ £ W
bizkaia
Crohn-en Eritasuna

nahiz Ultzeradun Kolitisa
duten gaixoen Elkartea

Asociacion de enfermos
de Crohn y Colitis Ulceroso

ACCU Bizkaia

Asociacién de Enfermos de Crohn y Colitis Ul-
cerosa de Bizkaia, quiere consolidarse como
una organizacion que trabaja en la mejora de la
calidad de vida de las personas afectadas por
alguna de las Enfermedades Inflamatorias Intes-
tinales (Ell), de sus familiares y entorno mis cer-
cano, a través de programas de informacién,
formacién y apoyo

Constituida legalmente el 12 de febrero de
1993 (nimero de registro B/3750/93) estamos
abiertos/as a cuantas personas y entidades es-
tén bilizadas con la problemd de las
aarmdid . N Ac-
tualmente agrupamos y damos cobertura a mis
de 400 personas asociadas, que abarcan casi
todo el territorio histérico de Bizkaia

ACCU Bizkaia pertenece y participa activamen-
te en dif redes de coop on relacio-
nadas con las Ell y con la discapacidad
®ACCU Espaia, Confederacion de Asocia-
ciones de Enfermos de Crohn y Colitis Ulce-
rosa de Espafia

#FEKOOR, Federacion Coordinadora de Per-
sonas con Discapacidad fisica y/u orgdnica
de Bizkaia.

ACCU Bixkaia
C/ Sancho de Azpeitia, 2-Bajo
48014 BILBAO

Tel. 944762674

Midrcoles: 17:00—20:00 h.
bizkaia@accuesp.com

Ofrecemos:

¢ Informacion personalizada: un servicio
gratuito en el que personas asociadas
l te in y pafiarin
en ol proceso de conocimiento sobre lo
Que te pasa y procuraran aclararte aque-
llas dudas que te surgen en la convivencia
con una enfermedad inflamatoria intesti-
nal
® Apoyo a las personas afectadas y sus fa-
miliares: asociados/as voluntarios/as que
Nos acercamos a acompafiar a todas las
personas hospitalizadas por alguna de las
" dades infl e
sin olvidarnos de los familiares que tam-
bién con nuestra enf dad

® Boletin informativo: noticias de interés
sobre el quehacer asociativo e informa-
cion de interés.

® Jornadas & on colab —
profesionales médico-sanitarios, sociales
y demis profesionales que pueden ayu-
damos en el conocimiento de nuestra
enfermedad

® Apoyo psicolégico: terapia grupal a per-
sonas afectadas. Un servicio especial en
grupo, dinamizado por un/a psicélogo/a,
que pretende ser un herramienta en el
manejo de la enfermedad y mejora de
nuestra calidad de vida

® Encuentros: una oportunidad de encon-
trarnos, celebrar.

No dudes en poner en contacto

con nosotros
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El proyecto de renovacidon asociativa se ha enmarcado en un reto a
conseguir a medio plazo con la consolidacién de los pasos ya dados:

e Elaboracién de logo distintivo de ACCU Bizkaia, con la colaboracién
de una persona asociada que ha coordinado el disefio.

e Elaboracion de un folleto difusor de la identidad de ACCU Bizkaia.
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Colaboracion

El trabajo asociativo de ACCU Bizkaia no se limita al ambito local,
entendiendo que solo la participacién y el trabajo en red permite el
desarrollo pleno de la labor acometida.

Asi, ACCU Bizkaia se integra y forma parte en:

) ACCU ESPANA

CONFEDERACION DE ASOCIACIONES

A DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS
ULCEROSA DE ESPANA

En el afo 2009 ACCU Espafa se constituyd en Confederacion de
Asociaciones de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa de Espafia.

La riarticipacién de ACCU Bizkaia en esta Confederacién es a distintos
niveles:

Colaboracion econdmica:

e Aportacion de una cuota para la puesta en marcha de programas,
actividades y publicaciones.

Organizativa:

e Participando en las reuniones territoriales y en la Asamblea General
de la Confederacién.
e Participando en la Asamblea anual de la Confederacion.

Participativa:

e Entodas aquellas propuestas y actividades que se organizan.
Difusion:

e A través de la pagina web de ACCU Espafia se difunden los

programas, actividades y noticias de las distintas asociaciones,
incluida ACCU Bizkaia.
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iek @7P°® ACCU Bizkaia es una de las asociaciones miembros de
la Federacion Coordinadora de Personas con
S e Qb Discapacidad Fisica y/u Organica de Bizkaia, FEKOOR.

Personas con Discapacidad
Fisica y/u Organica de Bizkaia

La participacion de ACCU Bizkaia en esta coordinadora
es en los siguientes niveles:

e En la estructura organizativa: siendo miembro de la Junta Directiva.

e De forma participativa:

VIII JORNADA FEKOOR

Bajo el titulo "Innovacion y tecnologias de apoyo al servicio de las
personas", el 29 de septiembre se organizd la VIl edicion de la jornada
anual de Fekoor, con el objetivo de compartir conocimiento, y conocer de
primera mano los avances y las ultimas investigaciones en los recursos de
apoyo que aumentan las posibilidades de autonomia y participacién social
de las personas con discapacidad, facilitando el desarrollo de sus
proyectos vitales.

DIA INTERNACIONAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

3 DICIEMBRE

GUTXITASUNA

Accu Bizkaia participdé en el Dia
Internacional de las Personas con
Discapacidad, que como cada afo tuvo

lugar el 3 de diciembre de 2015, con un

acto reivindicativo en El Arenal de Bilbao.
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Participacion

PAELLA SOLIDARIA

El dia 13 de septiembre de 2015
la Asociacidon de comerciantes de
Ortuella organizé6 una paella
solidaria 'y los beneficios
obtenidos con dicho evento
fueron destinados a nuestra
asociacion.

DIA MUNDIAL DE LA SALUD

Salén Arabe del Ayuntamiento
de Bilbao, donde participaron
Asociaciones sin animo de lucro
y que trabajan en el dmbito de la
salud. Este afio hemos sido
galardonados con la Baldosa de
Bilbao.
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Concluimos la memoria de 2015 de la Asociaciéon ACCU Bizkaia, Asociacion
de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa de Bizkaia.

Un afio mas queremos agradecer el apoyo de las instituciones publicas y

privadas que han posibilitado impulsar y poner en marcha los programas y
actividades de esta Asociacion.

En Bilbao, a 30 de enero de 2016
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