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NOTA DE PRENSA

Segun el informe “Percepcion y realidad de la Enfermedad Inflamatoria Intestinal en Espafia”, realizado por Ipsos dentro
de la iniciativa “Urgency Room”, impulsada por Lilly en colaboraciéon con la Confederaciéon de Asociaciones de Enfermos
de Crohn y Colitis Ulcerosa (ACCU Espafa)

Solo 4 de cada 10 espaifioles reconocen la urgencia como el
sintoma principal que influye en la calidad de vida de las
personas con Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell)

e Laurgencia, entendida como la necesidad inmediata de ir al bafio, puede generar ansiedad y
miedo a la incontinencia y limita la participacion en actividades sociales, laborales y
personales de los pacientes con Ell. 12

e Sin embargo, solo el 37% de la poblacidon cree que la urgencia es uno de los principales
sintomas que puede influir para que una persona con Ell rechace participar en actividades
cotidianas, y solo en torno a un 25% cree que es uno de los principales sintomas mas
frecuentes y caracteristicos. Asimismo, la poblacién destaca el dolor abdominal (63%) y la
diarrea (42%) como los sintomas mas caracteristicos de esta patologia.®

e LaEllesuntrastornoinmunitario que produce inflamacién créonica del tracto digestivo y que,
mas alla del dolor fisico, puede provocar aislamiento social, incomprension y dificultades en
la vida diaria.?* Sin embargo, Gnicamente el 3% de los espafioles tiene un buen grado de
conocimiento y sabe realmente qué es esta enfermedad?.

e Paraconcienciar sobre esta patologiay sus sintomas, se ha puesto en marcha, en el Hospital
Universitario La Paz, la iniciativa “Urgency Room: Visibilizando el impacto de la Enfermedad
Inflamatoria Intestinal”, el primer escape room para ponerte en el lugar de las personas con
Ell, impulsado por Lilly en colaboracion con ACCU Espafia.

Madrid, 22 de mayo de 2025.- La Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell) es un trastorno que produce
inflamacién crénica del tracto digestivo y que afecta en Espafia a 360.000 personas (aproximadamente
el 1% de la poblacién espafiola).® Las dos formas principales en las que se manifiesta son la colitis
ulcerosa (CU) y la enfermedad de Crohn (EC)®. Uno de los sintomas mas frecuentes es la urgencia,
entendida como la necesidad inmediata de ir al bafio, que puede generar ansiedad y limitar a las
personas que la sufren su participacién en actividades cotidianas!?; ademas de influir otros sintomas
como el dolor abdominal, la fatiga o la diarrea. Sin embargo, solo 4 de cada 10 personas en Espafia (el
37%) reconoce la urgencia como uno de los sintomas principales que influye en que las personas con



Ell rechacen participar en actividades cotidianas®. Asimismo, solo en torno a un 25% identifica esa
urgencia como uno de los sintomas mas frecuentes y caracteristicos, mientras que el 63% cree que el
sintoma mas caracteristico es el dolor abdominal y el 42% la diarrea®. Estos datos han sido arrojados
en el Informe “Percepcion y realidad de la Enfermedad Inflamatoria Intestinal en Espaha”,
realizado por Ipsos, dentro de la iniciativa “Urgency Room: Visibilizando el impacto de la
Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell)”, impulsada por Lilly en colaboracion con la Confederacion
de Asociaciones de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa (ACCU Espafia), en el marco de la
semana en la que se celebra del Dia Mundial de la Enfermedad Inflamatoria Intestinal.

Ademads, el estudio también pone de manifiesto que solo 5 de cada 10 personas son conscientes de que
una persona con Ell aguanta entre uno y cinco minutos antes de tener un escape involuntario. Los
sintomas de la enfermedad pueden ser altamente incapacitantes; provocando aislamiento social,
incomprensioén y dificultades en la vida diaria.® A pesar de ello, mas de la mitad de la poblaciéon no
sabe 0 no est4 seguro de saber lo que es la Ell y tan solo un 3% de los espafioles tienen un buen
grado de conocimiento y saben qué es realmente la Ell. De hecho, existe confusién sobre las
patologias que son una Ell: la enfermedad se puede confundir con el Sindrome del Intestino Irritable
(SlI), debido a la similitud de sus sintomas (63% cree que el Sll es una Ell), por encima de la EC (53%)
y la CU (40%).

Asi, con el objetivo de hacer visible el impacto de los sintomas de esta enfermedad, y mejorar el
conocimiento y empatia social, Lilly, en colaboracién con ACCU Espafia, ha lanzado la iniciativa
“Urgency Room: Visibilizando el impacto de la Enfermedad Inflamatoria intestinal”, poniendo en
marcha el primer escape room sobre Ell en el Hospital Universitario La Paz, y que recorrera varios
hospitales espafioles a lo largo de las préximas semanas. En “Urgency Room”, los participantes
experimentaran de manera interactiva y de primera mano la sensacion de urgencia, agobio e inseguridad
gue sienten las personas con EIll cuando necesitan encontrar un bafio rapidamente en menos de 5
minutos.

Durante el acto inaugural han estado presentes, en el Hospital U. La Paz, Celia Garcia Menéndez,
directora general de Humanizacion de la Consejeria de Sanidad de Madrid; Rafael Pérez-
Santamarina, director gerente del Hospital Universitario La Paz; la Dra. Maria Dolores Martin
Arranz, jefa de servicio de Aparato Digestivo del Hospital U. La Paz; Alex Herreray Esther Zafiga,
representantes de ACCU Esparia, y Jorge Santander, responsable de Relaciones Institucionales
de Lilly.

En este sentido, la Dra. Maria Dolores Martin Arranz, jefa de servicio de Aparato Digestivo del
Hospital Universitario La Paz, ha destacado que “la urgencia para ir al barnio, que puede llegar a ser
incontrolable, es uno de los sintomas mas limitantes y angustiosos para los pacientes. Condiciona su
vida cotidiana, movilidad, su participacién en eventos sociales, y tiene un fuerte impacto en la autoestima.
Por ello, es necesario que los profesionales sanitarios preguntemos activamente en la consulta por este
sinfoma, puesto que para algunas personas con Ell esto es algo “vergonzante” que no relatan
espontaneamente”. Ademas, la Dra. Martin aflade que “para los profesionales, uno de los grandes retos
es ofrecer un tratamiento verdaderamente personalizado que controle la inflamacion, prevenga
complicaciones y respete la calidad de vida del paciente; debido a la heterogeneidad de la enfermedad,



Su curso cronico y la necesidad de un seguimiento estrecho y multidisciplinar. Para los pacientes, el
principal desafio es convivir con una enfermedad invisible, que a menudo se minimiza socialmente, y
adaptar su vida personal y profesional a las limitaciones que impone”.

Por su parte, desde la Confederacion de Asociaciones de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa (ACCU
Espafia), han puesto de manifiesto la importancia de seguir visibilizando los sintomas mas frecuentes y
caracteristicos de las personas con Ell, asi como aquellos que mas influyen en su dia a dia. Alex
Herrera, representante de ACCU Esparia, expresa que “la urgencia determina directamente la calidad
de vida de una persona con Enfermedad Inflamatoria Intestinal, pero también otros sintomas mas
invisibles 0 menos conocidos como la fatiga crénica o cansancio extremo o el dolor. Es necesario tener
en cuenta que la Ell impacta directamente en todas las dimensiones de la vida de una persona sin
excepcion: fisica, psicosocial, afectivo-sexual, educativa, laboral, econémica, entre otras”. Ademas,
afiade que “fan solo a través de la visibilidad, la sensibilizacién y la concienciacion social, podremos
enfrentar los multiples obstaculos estructurales, la falta de adaptaciones laborales y educativas y el
estigma con el que convivimos las personas con Ell”.

El impacto psicoldgico de los sintomas de la Ell provoca incomprension y dificultades en la vida diaria e
impacta en la calidad de vida de los pacientes. “La incertidumbre ante los brotes, la imprevisibilidad de
los sintomas y las limitaciones sociales y laborales que impone, provocan ansiedad, estrés y, en
ocasiones, depresién. Es una enfermedad crénica, compleja e invisible que exige una atencién médica
integral y una mayor comprension social. Aunque en los ultimos afios se ha avanzado en la visibilidad
de estas enfermedades, todavia existe mucho desconocimiento. Es fundamental normalizar la
conversacion sobre las Ell, fomentar la empatia y el apoyo desde el entorno laboral, educativo y familiar,
y promover una mayor inversion en investigacion y en recursos asistenciales que garanticen una
atencioén integral. Concienciar es el primer paso para transformar la realidad de las personas con EII’,
puntualiza la Dra. Martin Arranz. En este sentido, la importancia del dialogo entre personas con Ell y
profesionales sanitarios es fundamental para abordar los sintomas y mejorar la calidad de vida?®.

“La urgencia de ir al bafio es uno de los sintomas mas impactantes y caracteristicos de la Ell, ademas
de la fatiga o el dolor. Sin embargo, esta enfermedad necesita mayor visibilidad social y empatia, ya que
las personas que la sufren pueden rechazar participar en actividades cotidianas debido a sus sintomas.
Con iniciativas como Urgency Room podemos visibilizar esta realidad y sensibilizar sobre una
enfermedad incapacitante y discapacitante. Desde Lilly, tenemos como propésito mejorar la vida de las
personas y en Gastroenterologia trabajamos con un fuerte compromiso por mejorar la calidad de vida
los pacientes con Ell y ayudar a que se sientan escuchados”, sefala Jorge Santander, Director de
Relaciones Institucionales de Lilly Espafia.

El impacto fisico y psicologico de los sintomas en las personas con Ell

La Ell puede diagnosticarse a cualquier edad, aunque generalmente se diagnostica con mayor
frecuencia en personas jévenes, antes de los 30 afios.” Sin embargo, segun el estudio, la mitad de la
poblacién cree que el diagnostico de la Ell es mas habitual entre los 30 y los 50 afios y solo el 17%
considera que es mas frecuente que se diagnostique entre los 18 y los 30 afios.® Independientemente
de la edad de diagnostico, los sintomas pueden restringir la participaciéon en actividades sociales,
laborales, deportivas y sexuales.'? En este sentido, un 37% de la poblacién considera que los sintomas



de la Ell impactan a la hora de hacer deporte o ejercicio fisico, un 36% considera que los sintomas
impactan a la hora de ir al trabajo y un 31% considera que los sintomas impactan a la hora de viajar en
transporte publico®.

“Desde ACCU Espana, insistimos en que los sintomas de la Enfermedad Inflamatoria Intestinal no se
limitan al plano clinico. El impacto diario es amplio y, en muchas ocasiones, invisible: afecta la salud
mental, condiciona la vida laboral, social y afectiva, e impone una constante reorganizacion de la rutina.
La fatiga cronica, la ansiedad o la necesidad constante de localizar un bafio en cualquier desplazamiento
son solo algunos de los factores limitantes que alteran profundamente la calidad de vida. Visibilizar estas
limitaciones y comprenderlas es fundamental para construir una sociedad mas empatica, accesible e
inclusiva.”, explica Alex Herrera, representante de ACCU Espairia.

Asimismo, en muchas ocasiones, estas personas tienden a ocultar sus sintomas o evitar hablar de la
enfermedad por miedo al rechazo y la falta de conocimiento y comprensién sobre la Ell puede intensificar
estos sentimientos.® Actualmente, segun el estudio de percepcion, mas del 60% de la poblacién no sabe
0 no esta seguro de la existencia de un estigma asociado a las personas con Ell, aunque mas de la
mitad (52%) cree que existe vergiienza o pudor hacia las personas que padecen una EII3,

Sobre Lilly

Lilly es una compafiia médica que transforma la ciencia en soluciones de salud para mejorar la vida de las personas en todo el
mundo. Durante casi 150 afios, hemos sido pioneros en descubrimientos que cambian vidas y hoy en dia nuestros
medicamentos ayudan a mas de 51 millones de personas en todo el mundo. Aprovechando el poder de la biotecnologia, la
quimica y la genética, nuestros cientificos estan trabajando con urgencia en nuevos hallazgos para resolver algunos de los
desafios de salud mas importantes del mundo: redefinir el cuidado de la diabetes; tratar la obesidad y reducir sus efectos méas
devastadores a largo plazo; avanzar en la lucha contra la enfermedad de Alzheimer; proporcionar soluciones a algunos de los
trastornos mas debilitantes del sistema inmunitario; y progresar en el tratamiento de los canceres de mas dificil abordaje. Con
cada paso hacia un mundo mas saludable, nos motiva una cosa: mejorar la vida de mas millones de personas. Esto incluye la
realizacion de ensayos clinicos innovadores que reflejen la diversidad de nuestro mundo y el trabajo para garantizar que
nuestros medicamentos sean accesibles y asequibles. Para obtener méas informacion, visite Lilly.com/es o siganos en Linkedin.

Sobre ACCU Espafia

ACCU Espafa es una Confederacion creada en 1987, declarada de utilidad publica, sin animo de lucro, formada por 23
asociaciones confederadas de caracter autonémico, provincial y/o regional distribuidas en todo el territorio nacional, sumando
cerca de 6.000 socios.

ACCU es una asociacion socio-sanitaria profesionalizada que trabaja en red en diferentes &mbitos de actuacion: atencién socio-
sanitaria, relaciones instituciones y representacion, laboral y educacion, nifios y jovenes, investigacion e innovacion,
fortalecimiento asociativo, comunicacion, visibilidad y sensibilidad. Todo ello para crear soluciones, servicios, programas y
proyectos que persiguen conseguir sus fines y objetivos para reducir el impacto que les provoca la Ell en la calidad de vida de
las personas que conviven con estas patologias.

Mas informacién en www.accuesp.com
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