Enfermedad de Crohn y colitis ulcerosa:

Guia para padres




La ‘Crohn & Colitis

Foundation of America’ es una
organizacion voluntaria, sin fines de
lucro dedicada a la busqueda de la
cura para la enfermedad de Crohn y
la colitis ulcerosa. CCFA patrocina
Investigacion basica y clinica de la
mejor calidad. La fundacion ofrece
también un amplio rango de
programas educativos para pacientes
y profesionales de la salud, y
proporciona servicios de apoyo para
ayudar a las personas a hacer frente a
estas enfermedades intestinales
cronicas. Los programas de CCFA
reciben apoyo financiero Gnicamente
a través de contribuciones del
publico.

Esperamos que este folleto le ayude a
entender mejor estas enfermedades y
a formar parte desde ahora como
miembro activo de su equipo de
salud.



Cuando un nifo tiene una
enfermedad crdnica, toda la familia
se ve afectada. Naturalmente como
padre, usted desea que su hijo tenga
la mejor atencion que se le pueda
dar. Si usted tiene otros hijos; es
importante que ellos entiendan la
condicion de su hermano y el
impacto que esto puede tener en sus
vidas. Es importante asegurarles que
usted los ama y desea oir de sus
esperanzas y preocupaciones, aunque
deba de dedicarle mas tiempo al hijo
que esta enfermo. Finalmente, usted
deseara compartir informacion con
amigos, vecinos y personal de la
escuela. Esperamos que saque usted
ventaja de otros folletos de esta serie
("Guia para Nifios y Jovenes", "Guia
para Maestros"), asi como otros
materiales y programas de la CCFA
que han ayudado a miles de familias
a enfrentarse exitosamente con la
enfermedad de Crohn y la colitis
ulcerosa.

¢QUE SON LA ENFERMEDAD DE
CROHN Y LA COLITIS ULCEROSA?

La enfermedad de Crohn y la colitis ulcerosa
son dos de los tipos mas comunes de la
enfermedad cronica inflamatoria del tracto
gastrointestinal (IBD). En ambas enfermedades
la superficie interna del intestino tiene
apariencia cruda y erosionada, similar a la piel
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traumatizada. La inflamacion de la enfermedad
de Crohn generalmente se extiende a través de
todo el grosor de la pared intestinal. La parte
baja del intestino delgado (ileum) y el intestino
grueso (colon) son generalmente los mas
afectados. Sin embargo, la enfermedad de
Crohn puede afectar cualquier parte del tracto
gastrointestinal (GI), desde la boca hasta la piel
alrededor del ano.

En la colitis ulcerosa, el tejido interno del colon
esta inflamado. A diferencia de la enfermedad
de Crohn, sin embargo, la colitis ulcerosa se
confina solamente en el colon. Todo o
solamente una parte del intestino grueso puede
estar afectado. Ocasionalmente, solamente el
recto se inflama en la colitis ulcerosa. Las
lesiones del intestino de la colitis ulcerosa esta
presente Unicamente en el tejido interno que
cubre el colon, y no se extiende a través de todo
el grosor de la pared intestinal.

¢COMO SON LOS SINTOMAS TIiPICOS
DE LA COLITIS ULCEROSA Y LA
ENFERMEDAD DE CROHN?

A pesar de las diferencias entre la enfermedad
de Crohn y la colitis ulcerosa, ambas formas de
IBD, causan sintomas similares en los jovenes.
Los sintomas se deben a que el intestino
afectado por el IBD no trabaja bien. Debido a
que el intestino delgado es en donde los
alimentos se digieren y son absorbidos por el
cuerpo, la inflamacién del intestino delgado
resulta en una mala absorcidn, esto es, perdida
de nutrientes que se evacuan con el excremento.
Estos nutrientes que no son absorbidos



correctamente tienden a llevar agua extra con
ellos, haciendo que se defeque muy suelto. La
funcion principal del intestino grueso es
absorber o reciclar agua que se afiade a la
comida cuando esta en la parte alta del tracto
gastrointestinal durante la digestion. Cuando el
intestino grueso esta inflamado, no puede
reabsorber adecuadamente el agua, resultando
de nuevo en defecacion suelta. Por lo tanto,
ambas enfermedades la de Crohn y la colitis
ulcerosa pueden causar diarrea. La inflamacién
también puede causar dolor intestinal, perdida
de apetito y perdida de peso. Los sintomas
pueden aparecer gradualmente o desarrollarse
subitamente. Ocasionalmente, severos sintomas
parecen resaltar durante una enfermedad
benigna, tal como la gripe. En retrospectiva,
algunos pacientes se dan cuenta que los
sintomas han estado presentes por un largo
tiempo.

En la enfermedad de Crohn el dolor
abdominal y la diarrea son con frecuencia los
primeros sintomas. El sangrado rectal obvio es
tal vez un poco menos comdn que en la colitis
ulcerosa. La pérdida de apetito, pérdida de peso
y poco aumento de estatura son también
comunes. Otros signos de la enfermedad de
Crohn incluyen dolores en el area anal, pliegues
adicionales en la piel alrededor de la abertura
anal y fistulas anales, las cuales son pequefias
aberturas o poros de los cuales se filtra un
fluido como pus.

La mayoria de los jovenes con colitis ulcerosa
tienen diarrea con sangre. Espasmos dolorosos
abdominales con comunes, asi como la
persistente urgencia de ir al bafio. Los sintomas
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varian; algunos jovenes con colitis ulcerosa
tienen poca o ninguna diarrea, Unicamente
sangrado rectal con espasmos de dolor
ocasionales. La diarrea puede desarrollarse
lentamente o subitamente. Algunos nifios
pueden despertar de su suefio con la urgencia
de hacer del bafio.

Ambas enfermedades, la de Crohn vy la colitis
ulcerosa pueden tener sintomas fuera del tracto
gastrointestinal. Estos pueden incluir
salpullidos, aftas, inflamacion y dolor de las
articulaciones o raramente, enfermedades del
higado y otros sintomas menos comunes.

¢QUE TAN COMUN ES IBD?

Se estima que hay hasta 1,000,000 de
norteamericanos con IBD. Los hombres y las
mujeres parecen ser igualmente afectados.
Aunque la enfermedad de Crohn y la colitis
ulcerosa aquejan a gente de todas las edades,
son enfermedades principalmente de gente
joven. Adolescentes y adultos jovenes entre las
edades de 15 y 35 afios son los mas
susceptibles. Puede haber 100,000 nifios
menores de 18 afios que sufran de IBD.

¢SON LA COLITIS ULCEROSA Y LA
"COLITIS ESPASTICA" LA MISMA
ENFERMEDAD?

No, el "colon espastico™ es un término usado
para describir un desorden llamado sindrome
intestinal irritable o IBS. Un nifio con este



desorden puede tener diarrea y dolor que
simula IBD. Sin embargo, el sindrome
intestinal irritable, no causa inflamacion
intestinal y no guarda relacién con la
enfermedad de Crohn o colitis ulcerosa.

¢QUE cAUSA EL IBD?

Los investigadores no saben qué causa estas
enfermedades. En un momento se penso que la
tension, ansiedad o dieta eran las que causaban
la enfermedad de Crohn o colitis ulcerosa.
Ahora se sabe que estas enfermedades no son
causadas por estrés emocional o alimento, ni
son contagiosas. La investigacion ha
demostrado que el sistema inmunolégico
dentro de la pared intestinal no funciona
adecuadamente en una persona con IBD.
Normalmente, el sistema inmunolégico
intestinal protege el tracto GI contra sustancias
extrafias incluyendo productos alimenticios y
microorganismos, tales como bacteria. La gente
con IBD puede tener un sistema inmunoldgico
demasiado activo que no puede “apagarse”
adecuadamente después de haber sido
"encendido” por una enfermedad producida
por un microorganismo. En esta situacion, la
misma pared intestinal puede ser dafiada por el
sistema inmunoldgico, algunas veces
ligeramente, otras severamente.
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¢QUE EXAMENES SE USAN PARA
DIAGNOSTICAR IBD?

No hay un examen Unico para identificar la
enfermedad de Crohn o colitis ulcerosa.
Adicionalmente a un exhaustivo historial y
examen médico, las personas se someten a
examenes de sangre, rayos X de bario y
endoscopia de las partes superior e inferior del
tracto GI. Los examenes de sangre son
efectuados para determinar si hay un resultado
bajo de glébulos rojos (anemia) o un resultado



alto de glébulos blancos (inflamacién). Otros
examenes de sangre que pueden realizarse para
buscar evidencia de inflamacién en el intestino
y en cualquier otra parte, incluyen la tasa de
sedimentacion de eritrocitos (ESR o tasa sed) y
un reactivo a la proteina C (CRP). Pruebas de
sangre adicionales buscan un desequilibrio
nutricional de IBD y evidencia de efectos
secundarios de medicamentos. Los rayos X de
bario incluyen las "serie GI superior y de
intestino delgado" asi como "serie GI inferior",
la cual es la misma que “enema bario". Durante
la serie Gl alta, se ingiere bario para permitir
que se vea el tracto intestinal superior mediante
rayos X. Se identifican las &reas hinchadas,
estrechas U otros signos de inflamacién
intestinal. La serie GI superior se hace con el
estdmago vacio, lo cual significa ayuno
nocturno y evitar el desayuno. Antes de que se
haga un enema bario, se da con frecuencia una
dieta de liquidos claros y laxantes durante uno
o0 dos dias para limpiar el intestino grueso.

La endoscopia es una prueba que implica la
insercion de un tubo de vision iluminado, ya
sea a través de la boca al intestino superior
(endoscopia superior) o a través del ano al
colon (colonoscopia). Como en una serie de
rayos X Gl superior, la endoscopia superior
debe realizarse con el estémago vacio. A
diferencia de los rayos X superiores, la
endoscopia superior se realiza bajo los efectos de
alguin sedante - ya sea bajo anestesia general o
bajo medicamento que se suministra a través
de una linea (1V) para crear "un suefio ligero".
La colonoscopia se realiza de manera muy
similar a la endoscopia superior. Se prescribe
una dieta de liquidos claros y laxantes durante
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uno o dos dias antes de la colonoscopia con el
objeto de ver el tejido interno que cubre el
intestino grueso. Ademas de buscar si existe
inflamacién por IBD, pueden obtenerse
pequefios ejemplares de tejido, llamada biopsia,
durante la endoscopia superior y colonoscopia.
Las biopsias son examinadas bajo un
microscopio para ver anormalidades no
claramente detectables a simple vista.

Los médicos que realizan las endoscopias en
nifios, generalmente tienen preferencias
respecto a qué laxantes especificos son
suministrados y coémo los nifios son sedados.
Estas preferencias deberan ser comentadas con
su doctor si usted tuviera preguntas o
inquietudes. El tipo de rayos X o endoscopia
que necesita hacerse para identificar IBD
depende en parte de los sintomas ya sea que se
sospeche de la enfermedad de Crohn o de
colitis ulcerosa. El IBD es con frecuencia dificil
de diagnosticar porque esta enfermedad con
frecuencia tiene la tendencia a imitar sintomas
de otra condicién. Por lo tanto, el diagndstico
correcto de la enfermedad de Crohn vy la colitis
ulcerosa puede presentar demoras. Hay
investigacion en proceso para desarrollar
pruebas sanguineas que puedan distinguir la
enfermedad de Crohn de la colitis ulcerosa. En
algunos pacientes, es dificil determinar si su
IBD es enfermedad de Crohn o colitis ulcerosa,
aun después de numerosos examenes. Para estos
pacientes, su medico puede usar examenes
adicionales de sangre para ayudar a distinguir
entre las dos formas de IBD. Muy raramente,
estos pacientes son diagnosticados de colitis
indeterminada.



¢Es EL IBD HEREDITARIO?

Sabemos que la enfermedad de Crohny la
colitis ulcerosa tienden a ocurrir en familias.
Los estudios han demostrado que del 15 al 20
por ciento de los pacientes pueden tener un
familiar cercano con alguna de estas
enfermedades. No parece haber un patrén claro
de herencia familiar. Los investigadores estan
trabajando actualmente para identificar los
genes que influyen en la tendencia a desarrollar
IBD.

¢(PUEDEN LOS NINOS SUPERAR ESTAS
ENFERMEDADES?

No. La enfermedad de Crohn y la colitis
ulcerosa son consideradas enfermedades
crénicas que persisten a través de toda su vida.
Sin embargo, muchos nifios y adultos disfrutan
de largos periodos de tiempo donde estan libres
de sintomas (remisiones). Algunos tienen sélo
sintomas ligeros, y muchos responden bien a la
terapia con medicamentos, independientemente
de que los sintomas iniciales hayan sido ligeros
0 severos. Ocasionalmente, un nifio con colitis
ulcerosa puede llegar a estar tan enfermo que
puede ser necesario la extirpacion total del
intestino grueso, incluyendo el recto. Esto
proporciona una cura permanente para la colitis
ulcerosa. La cirugia para la enfermedad de
Crohn no es considerada una cura. Esto Ultimo
generalmente implica la extirpacion (reseccion)
de una regién particular o regiones de intestino
irreversiblemente afectadas. Aunque esta cirugia
Nno es una cura, puede proporcionarle al nifio



muchos afios libres de enfermedad y escasa
necesidad de terapia con medicamentos. (\Véase
abajo, ";Cual es el papel de la cirugia para tratar
el IBD?™)

¢QUE MEDICAMENTOS SON USADOS
PARA TRATAR LA ENFERMEDAD DE
CROHN Y LA COLITIS ULCEROSA?

®

Con frecuencia, pueden usarse las mismas
medicinas en el tratamiento de la enfermedad
de Crohn y la colitis ulcerosa. Se usan diversos
tipos de medicamentos. El primer tipo es de
aquellas medicinas que contienen écido 5-
aminosalicilico (5-ASA), también llamado
mesalamina. El mas conocido de este tipo es
sulfasalazina (marca Asufidine®). Los
medicamentos que contienen mesalamina
reducen la inflamacion en el intestino de
manera similar a la que la aspirina logra con
respecto a la inflamacion de diversas partes del
cuerpo, tales como las articulaciones (artritis).
Agentes que contienen mesalamina, que incluye
Azulfidine®, Dipentum®, Asacol® y Pentasa®
son dados con frecuencia cuando los sintomas
son relativamente ligeros 0 moderados. Estos
medicamentos son algunas veces administrados
directamente dentro del recto en la forma de un
enema, supositorio o espuma.

El segundo tipo de medicamentos usados para
tratar el IBD son corticosteroides. Estos son
suministrados cuando los sintomas son mas
severos, o cuando se diagnostica para inducir
una remision. Los corticosteroides son
administrados oralmente o en algunos casos por
via intravenosa. La prednisona es un



corticosteroide cominmente recetado que se
ingiere en forma oral. La prednisona y los
medicamentos similares son como la cortisona
una hormona generada por las glandulas
suprarrenales. Estas tienen poderosos efectos
anti-inflamatorios. La prednisona, sin embargo,
es al menos cinco veces més potente que la
cortisona natural del cuerpo. Se administra a
menudo al inicio de una condicion de IBD y
durante los brotes periddicos de los sintomas.
Los corticosteroides estan también disponibles
para uso rectal en la forma de enema,
supositorio o espuma. Los corticosteroides
rectales son usados particularmente cuando la
enfermedad involucra a la parte inferior del
intestino grueso.

La tercera clase de medicamentos para IBD son
los inmunosupresores o inmunomoduladores.
Los medicamentos de este tipo inhiben
directamente el sistema inmunologico que
activa el dafio intestinal provocado por IBD.
Los inmunosupresores incluyen azatioprina
(Imuran®), 6-mercaptopurina (6-MP,
Purinethol®), ciclosporina, y metotrexato.
Generalmente, los inmunosupresores son
suministrados cuando la enfermedad es severa y
persistente. EI méaximo beneficio resultante
siendo la reduccién o eliminacién de la
dependencia de corticosteroides. Sin embargo,
puede tomar de seis semanas a seis meses para
que algunos de ellos comiencen a tener efecto.
Medicamentos adicionales Utiles para IBD, son
los antibidticos. El méas cominmente usado es
metronidazola (Flagyl®). La metronidazola ha
sido til en el tratamiento de complicaciones
perianales de la enfermedad de Crohn tales
como las fistulas. Los antibiticos también



pueden ser importantes cuando hay una
extension de la inflamacion intestinal dentro del
abdomen. En particular, los abscesos (bolsas de
liquido que contienen mucha bacteria) pueden
acumularse fuera de la pared intestinal. Esto es
mas probable que ocurra en la enfermedad de
Crohn que en la colitis ulcerosa.

La quinta forma de terapia para IBD es la dieta.
En términos generales, la alteracion de la dieta
no es una terapia con medicamento, pero puede
tener el mismo efecto practico que tomar
medicina. La terapia de dieta para IBD puede
incluir el consumo de una férmula pre-digerida
(elemental) por via oral o a través de un tubo
de alimentacion. La terapia basada en una dieta
puede también involucrar no comer en absoluto
pero, en su lugar, recibir nutrientes a través de
una linea intravenosa. Otro término para
alimentacidn intravenosa es nutricion parenteral
total (TPN). Las dietas especiales y TPN son
algunas veces usadas, particularmente en
personas con la enfermedad de Crohn, cuando
las terapias con medicamentos han sido
inefectivas o han sido asociadas con demasiados
efectos secundarios.

Una nueva clase de drogas llamadas
modificadores bioldgicos han sido
recientemente introducidas, particularmente
para ser usadas en la enfermedad de Crohn.
Estas incluyen el factor necrosis anti-tumor, o
anti-TNF (Infliximab conocido como
RemicadeTM); interleukin-10; y otros
inhibidores de la inflamacion. La investigacion
clinica ha mostrado que el bloqueo de la
produccion TNF en los pacientes induce
remision y puede ayudar a sanar las fistulas en



la enfermedad de Crohn mas rapidamente.
SegUn este escrito, Remicade es el Gnico agente
bioldgico que la FDA ha aprobado para el
tratamiento de IBD; otros estan bajo estudio.

¢CUALES SON ALGUNOS DE LOS
EFECTOS SECUNDARIOS MAS
COMUNES DE LAS MEDICINAS
USADAS PARA IBD?

Todos los medicamentos pueden tener algunos
efectos secundarios, y los medicamentos para
IBD no son la excepcion. La sulfasalazina
ocasionalmente causa ndusea, dolores de cabeza,
anemia u otros desdrdenes sanguineos,
sarpullido en la piel o diarrea. Algunos, de esos
efectos secundarios pueden reducirse cuando el
medicamento es suministrado primero en dosis
pequerfias, después aumentados gradualmente
hasta llegar a una dosis diaria recomendada. Los
médicos estan atentos a la manifestacion de
estos efectos secundarios para asi decidir cuando
el medicamento debera continuarse, reducirse 0
reemplazarse con alguna otra preparacion. Los
corticosteroides tales como la prednisona
pueden causar el fendmeno de la redondez de la
cara (cara de luna), acné, aumento de apetito y
aumento de peso, asi como interferir con el
crecimiento. Ellos pueden causar que los huesos
pierdan su calcio y se hagan mas susceptibles a
las fracturas. Efectos secundarios adicionales
incluyen el desarrollo de diabetes y presion
sanguinea alta. Los pacientes bajo terapia
corticosteroidal prolongada deberan ver a un
oculista regularmente porque éstas pueden
causar cataratas y glaucoma. La prednisona



puede también interferir con la habilidad del
cuerpo para luchar contra la infeccién. Si su
hijo desarrolla una infeccion, especialmente
varicela, usted deberd informarle a su médico.

Los efectos secundarios de la prednisona
disminuyen cuando la dosis es reducida y
usualmente desaparecen totalmente cuando la
prednisona es descontinuada. La presion
sanguinea alta usualmente puede ser prevenida
mediante una dieta baja en sal. En la mayoria
de los casos, la prednisona y corticosteroides
similares pueden administrarse sin peligro bajo
estricta supervision, y los efectos secundarios
no son tan amenazadores como pudieran
parecer. La prednisona sigue siendo un
medicamento muy valioso en el tratamiento de
IBD. Otro importante efecto de la prednisona
es que pone a "dormir" a las glandulas
suprarrenales. Estas glandulas pueden sentir si
hay cortisona o prednisona en el torrente
sanguineo. Cuando la prednisona es tomada
todos los dias, las glandulas suprarrenales
responderan deteniendo su funcionamiento.
Una vez detenidas, tomarad mucho tiempo para
que las glandulas suprarrenales comiencen a
producir cortisona nuevamente. Entre més
tiempo se ingiera cortisona, mas tiempo les
tomara a las glandulas suprarrenales para
empezar a producir cortisona. Esta es la razon
por la que la terapia con prednisona se reduce
gradualmente. La prednisona no debe de ser
suspendida sin el conocimiento del médico de
su hijo. Durante el periodo de estrés tales como
infecciones, cirugia, trabajo dental y accidentes,
el incremento temporal en la terapia de
prednisona puede ser necesario. Notifique al
médico de su hijo(a) cuando cualquiera de estos



periodos de estrés corporal ocurran. Los efectos
secundarios de muchas otras medicinas para el
tratamiento de IBD son menos conocidos,
porque no han sido usadas durante tanto
tiempo como los corticosteroides y agentes que
contienen mesalamina. La azatioprina y 6-
mercaptopurina pueden causar nausea, una
disminucién en la cuenta de glébulos blancos y
rojos, una irritacion del pancreas (pancreatitis) y
del higado (hepatitis). La metronidazola puede
causar nausea y molestia abdominal, un sabor
metalico en la boca, entumecimiento en las
manos y pies, asi como también oscurecimiento
en la orina. Todos estos agentes han sido
identificados como causantes de tumores en
animales de laboratorio, pero en dosis mucho
mayores que las usadas en personas con IBD.

La terapia para IBD esta en constante cambio.
Nuevas formas de medicamento son
introducidas todo el tiempo. De hecho, usted y
su hijo con IBD pueden ser invitados a
participar en un tratamiento clinico, estudio de
investigacion que evalle uno de estos agentes.

¢CUAL ES EL PAPEL DE LA CIRUGIA
EN EL TRATAMIENTO DE LA
ENFERMEDAD DE CROHN Y LA
COLITIS ULCEROSA?

La cirugia llega a ser necesaria en la enfermedad
de Crohn cuando el medicamento ya no
controla los sintomas o cuando hay una
obstruccidn intestinal u otras complicaciones
que pueden ser controladas con medicamentos.
En la mayoria de los casos, se extirpa un



segmento del intestino irreversiblemente
afectado y los dos extremos saludables del
intestino son unidos. Esto se llama reseccion o
anastomaosis. Mientras que esta cirugia puede
permitir muchos afios libres de sintomas, no es
considerada una cura para la enfermedad de
Crohn, porque la enfermedad puede volver a
manifestarse cerca o en el sitio de la
anastomosis.

Para la colitis ulcerosa, la extirpacion quirdrgica
completa del colon y recto (proctocolectomia)
es la cura permanente. Durante la
proctocolectomia, se crea una abertura artificial
al frente del abdomen a la cual se une la parte
restante del intestino. Esto es llamado
ileostomia. La ileostomia drena el liquido de
desperdicio dentro de una pequefia bolsa unida
a la piel con un adhesivo especial. Ya sea
durante la misma operacion o en una cirugia
posterior, la parte inferior del intestino delgado
restante es conectada a la abertura anal. La
union es llamada anastomosis ileoanal. Una vez
que la anastomosis ileoanal se ha curado, la
ileostomia de la pared abdominal es cerrada, y
la evacuacion de heces ocurre de manera normal
a través del ano. Desgraciadamente, esta
operacidn es rara vez usada en la enfermedad de
Crohn debido a la posibilidad de que la
enfermedad vuelva a manifestarse en el
intestino justo dentro de la abertura anal, la
"bolsa ileal".

Para una detallada discusion de estos
procedimientos, por favor solicite el folleto
sobre cirugia a la CCFA.



¢CUAL ES EL PAPEL DE LA DIETA Y
LA NUTRICION EN EL IBD?

La buena nutricion es esencial en cualquier
enfermedad, pero especialmente en
enfermedades como IBD, donde la reduccion
del apetito, problemas digestivos y diarrea son
tipicos. La restauracion de la nutricion
adecuada es una parte vital del programa
completo de tratamiento. Aplican unos cuantos
comentarios especificos. Deberda limitarse la
ingestion de sal durante la terapia
corticosteroide, debido a que la sal fomenta la
retencion de liquidos. Ocasionalmente, el ileon
se inflama severamente, haciendo el paso
interno muy estrecho. En esta situacion, una
dieta baja en fibra puede ser atil, y los
productos cargados de mucha fibra, tales como
las rosetas de maiz, deberan evitarse. Algunos
nifios tienen retortijones y diarrea cuando
consumen productos lacteos debido a su
inhabilidad para digerir el azGcar de la leche
(intolerancia a la lactosa). Un nutri6logo
autorizado puede recetar una dieta baja en
fibra, baja en sodio o0 baja en lactosa, cuando
sea necesario. En la préactica, relativamente poca
o ninguna modificacion a la dieta es necesaria
para la mayoria de la gente con IBD.

La dieta también juega un papel en mantener la
bacteria "saludable™ en el tracto gastrointestinal.
En algunos casos el doctor de su hijo o el
dietista pueden recomendar un incremento en
alimentos que proporcionen un medio
ambiente adecuado para este tipo de buenas
bacterias.

Alguna vitaminas y minerales, por ejemplo,



vitamina B12, &cido félico, vitamina C, hierro,
calcio, zinc y magnesio, son en algunos casos
deficientes en nifios con IBD.

El doctor de su hijo puede identificar y corregir
esas deficiencias con suplementos, cuando sea
necesario. Sin embargo, la mayoria de los
investigadores sienten que simplemente
logrando que el nifio o adolescente consuma
calorias adecuadas y estimulandolo para que
coma casi todo lo que quiera es la prioridad
principal y es muy probable que asi se
prevengan otros problemas.

Para nifios que tienen problemas al comer hay
disponibles dietas liquidas nutritivas completas.
Estas pueden usarse por si solas 0
conjuntamente con comida regular para
aumentar el consumo de calorias. La decision
de usar una de estas preparaciones debera
hacerse bajo consulta del médico de su hijo.

Otra manera de proveer calorias adicionales es
el uso continuo de infusiones liquidas en la
noche. Mientras el nifio duerme, la férmula se
administra a través de un tubo delgado que pasa
a través de la nariz llegando al estdmago. Esto
es usualmente hecho en casa durante varios
meses.



¢EL VIVIR CON UNA ENFERMEDAD
CRONICA COMO LA ENFERMEDAD DE
CROHN O LA COLITIS ULCEROSA
PUEDE CAUSAR PROBLEMAS
EMOCIONALES?

Si puede. Diferentes personas hacen frente a
problemas fisicos crénicos de diferentes
maneras. Algunas personas parecen tener poca
reaccion emocional. Otras experimentan
angustia emocional cuando desarrollan un
desorden incurable, ya sea IBD u otra
condicion tal como la diabetes o asma. Esto es
porque una enfermedad crdnica presenta una
amenaza para el bienestar de la persona 'y su
sentimiento de seguridad. Pueden desarrollarse
signos de ansiedad, inseguridad y dependencia.
Estas reacciones son una respuesta a la
enfermedad y no su causa.

La mayoria de los nifios experimenta alguna
ansiedad en respuesta a su enfermedad. El
apoyo emocional proporcionado por
profesionales de salud es frecuentemente
satisfactorio. Alguna veces un consejero o
psicologo infantil puede ser de ayuda,
permitiendo al nifio recobrar su autoestima que
algunas veces se afecta con una enfermedad
crénica. Sin embargo, cuando hay indicaciones
de molestias emocionales mas severas, tales
como una inhabilidad o indisposicion para
asistir a la escuela, aislamiento social u otros
indicios de incapacidad para hacer frente al
problema, pudiera ser Gtil la consulta con algin
psicdlogo, psiquiatra o trabajador social
psiquidtrico con experiencia.



¢ALGUNA VEZ LOS NINOS O SUS
FAMILIAS EXPERIMENTAN
SENTIMIENTOS DE CULPA POR HABER
SIDO LOS CAUSANTES DE LA
ENFERMEDAD DEBIDO A COSAS QUE
HICIERON O DEJARON DE HACER?

Si. Es natural que la gente se sienta de esta
manera, pero no hay bases cientificas de que el
IBD sea causado por factores psicologicos u
otras causas dentro del control familiar. Por lo
tanto, no hay razén para que un nifio afectado
o0 cualquier miembro de la familia se sienta
culpable por ser el causante de la enfermedad.

¢(HAY COSAS QUE YO HAGO COMO
PADRE QUE PUEDAN EMPEORAR LA
SITUACION? (QUE PUEDO HACER YO
PARA PREVENIRLO?

No hay nada que usted haya hecho como padre
para haber causado la enfermedad de su hijo.
Sin embargo, las enfermedades cronicas en un
nifio pueden ocasionar que los padres se
vuelvan sobreprotectores. Esto es normal. Tan
pronto como su hijo sea lo suficientemente
mayor, es una buena idea promover su
independencia estimulandolo a tomar
responsabilidades en algunas rutinas médicas,
tales como tomar las medicinas y llamar al
doctor cuando sea necesario. La enfermedad
puede llegar a ser una fuente de tensién entre
padres e hijos, especialmente cuando llegan a
una edad cuando la independencia es un
asunto importante. En particular, los padres
pueden llegar a alarmarse cuando su hijo pierde



peso 0 come poco. Los nifios y adolescentes
necesitan poder expresar sus temores sobre
cambios en sus cuerpos provocados por la
enfermedad y tratamiento. Usted y su hijo
deberan platicar abiertamente con su médico
acerca de sus preocupaciones.

{COMO PUEDO SABER SI MI HIJO NO
ESTA CRECIENDO ADECUADAMENTE?

Impedimentos en el crecimiento pueden
ocurrir en nifios con enfermedad de Crohn
cuando la enfermedad se manifiesta antes de la
pubertad. Los signos de falta de crecimiento
incluyen un aumento menor del esperado en
estatura y peso. Un nifio puede notar que €l es
mas bajo de estatura que otros nifios en el
mismo salon de clase. Mas adn, los padres
pueden notar que la talla del zapato del nifio,
guante o abrigo se mantienen iguales durante
un largo periodo.

El doctor de su hijo puede trazar su curva de
crecimiento en una gréafica de crecimiento. Esto
debera hacerse en intervalos de 6 a 12 meses. La
grafica mostrara la tasa a la cual su hijo esta
creciendo comparada con la tasa de crecimiento
promedio de otros nifios en el pais. Esta es una
técnica simple y el médico de su hijo puede
mostrarle como llevar el registro de la tasa de
crecimiento de su hijo en casa, usando las
mismas graficas. Un padre alerta es con
frecuencia el primero en notar estos cambios en
el desarrollo del nifio. Otros signos de fallas en
el crecimiento son el retraso en el desarrollo



6seo (el cual puede medirse usando rayos X) y
un inicio de pubertad que parece retrasado
comparado al patrén familiar usual.

¢QUE HAY ACERCA DEL COMIENZO
DE LA PUBERTAD? (SERA MI HIJO
NORMAL?

Aunque la pubertad se retrasara varios afios por
IBD, muchos adolescentes alcanzan la madurez
y funcionan normalmente. Algunos contindan
creciendo en estatura hasta los 20 afios 0 mas,
después del comienzo de la pubertad y mucho
después de que sus compafieros han dejado de
crecer. Muchos alcanzan su estatura "normal”
de esta manera.

¢CUANTA INFORMACION DEBERE
DARLE A MI HIJO SOBRE LA
ENFERMEDAD?

Su nifio o adolescente le indicara qué tanta
informacion quiere acerca de la enfermedad.
Usted debera estimular a su hijo para hacer
preguntas y hablar de sus preocupaciones con
los profesionales en salud que lo atienden. El
médico puede manejar mejor la enfermedad
cuando tiene un dialogo activo con el nifio.
Algunos nifios se sienten mucho més en control
cuando saben los hechos. Una joven adolescente
dijo a su madre que habia sido capaz de
enfrentar la cirugia sin sentir panico debido a
que su madre le habia hablado francamente
sobre la enfermedad y acerca de qué iba a pasar
durante la cirugia.



¢COMO HACEN FRENTE LOS NINOS
AL IBD?

Estimule a los nifios o adolescentes a encontrar
maneras practicas de tratar con la enfermedad
en la escuela. Ellos pueden aprender donde estéa
el bafio més cercano, que pueden visitar la
enfermeria de la escuela cuando sea necesario, y
que pueden traer ropa interior adicional.
Cuando el asistir a la escuela es un problema en
particular, pueden ser necesarias pruebas para
determinar si es que la enfermedad esta
exacerbandose o si otros problemas emocionales
son los responsables.

(DEBERAN LOS AMIGOS DE NUESTRO
HIJO Y SUS MAESTROS ESTAR
ENTERADOS ACERCA DE LA
ENFERMEDAD?

Su hijo debera decidir cuando informarle a
alguien acerca de la enfermedad. La enfermedad
puede parecer dificil de explicar, y los nifios
pueden con frecuencia ser crueles con respecto a
estas cosas. Por lo tanto, su hijo puede elegir no
decirle a sus amigos acerca del problema al
principio. Cuando los pacientes jovenes
desarrollan un mejor entendimiento de su
enfermedad, sin embargo, esto puede cambiar.
Usted debe de respetar sus deseos siempre que
sea posible. Sin embargo, si hay hospitalizacion
0 ausencias frecuentes a la escuela, los maestros
o0 administradores de la escuela deberan ser
informados del problema real acerca de la
enfermedad del nifio. Los folletos de CCFA,
sobre "Enfermedad de Crohn y colitis ulcerosa:

o)



guia para el maestro"”, pueden ser de ayuda.
Tales explicaciones pueden hacerle la vida mas
facil a un nifio cuando necesite hacer viajes
frecuentes al bafio o necesite ausentarse de la
escuela por largos periodos. La enfermera de la
escuela puede ser Gtil para manejar los asuntos
referentes al bafio y gimnasio.

Las necesidades educativas deberan ser tratadas
y proveer la tutoria de ser necesaria. Su sistema
escolar debera estar dispuesto a trabajar con
usted p