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Disclaimer

El material (o porcion de material) contenido en este folleto fue desarrollado por Cronh’s &
Colitis Foundation of America (CCFA).

A través de los permisos para reimpresion y utilizacién firmados con la CCFA, Fundacién Mas
Vida de Crohn & Colitis Ulcerosa posee la autorizacién para traducir y difundir el material
educativo e informativo disefiados por la CCFA con el fin de incrementar el conocimiento de la
Enfermedad Inflamatoria Intestinal en Argentina.

Acerca de CCFA.

Establecida en 1967, la Fundacién de Crohn & Colitis de Norteamérica, (CCFA- Crohn’s &
Colitis Foundation of America) es una organizacién nacional privada sin fines de lucro dedicada
a buscar una cura para Ell. Su mision es financiar la investigacion, brindar recursos educativos a

los pacientes y sus familias, a profesionales de la medicina y al publico; y también proveer
servicios de apoyo a gente con Enfermedad de Crohn o Colitis Ulcerosa.

Defender la causa es también un componente fundamental de la misién de CCFA.

CCFA ha sido de vital importancia para obtener mayores fondos para la investigacion de Ell en
los Institutos Nacionales de Salud y para promover legislacion que mejore la vida de los
pacientes en todo el pais.

Acerca de Fundacion Mas Vida de Crohn & Colitis Ulcerosa.

Fundacién Mas Vida es una organizacion sin fines de lucro, fundada en Septiembre de 2010 en
Argentina. Su misién es promover, fomentar y ejecutar estudios, investigaciones y todo tipo de
acciones que contribuyan, con carécter preventivo, a difundir en el colectivo de nifios y adultos,
nucleos familiares y comunidad en general, el conocimiento y alcance de la Enfermedad
Inflamatoria Intestinal, y las destinadas a mejorar las condiciones que favorezcan el tratamiento,
diagnéstico y calidad de vida de aquellos que las padecen.

1. Entendiendo tu diagnéstico.

Tu médico acaba de informarte que tenes tiene Colitis Ulcerosa. ;Y ahora qué

hacer?

Probablemente nunca antes hayas escuchado hablar de esta enfermedad. En
realidad, la mayoria de la gente no conoce la Colitis Ulcerosa, y ahora, estas

enfrentado este diagndstico.

Para comenzar, posiblemente tengas
muchas preguntas. Algunas de las
mas comunes podrian ser:

¢ ;Qué es la Colitis Ulcerosa?

e ;Tiene cura la Colitis Ulcerosa y cuél
es el pronéstico?

e ;Cémo contraje la enfermedad?

e ;Voy a poder trabajar, viajar y hacer
ejercicio?

e ;Deberé seguir una dieta especial?
¢ ;Cuéles son las opciones de
tratamiento?

¢ ;De qué manera va a cambiar mi
vida la Colitis Ulcerosa, tanto ahora
como en el futuro?

El propdsito de este folleto es
proporcionarte respuestas que te
ayudaran a contestar esas preguntas,
y explicarte paso a paso los puntos
claves de la Colitis Ulcerosa y lo que
podras esperar en el futuro.

No te vas a convertir en un experto de
la noche a la manana, pero
aprenderas mas a medida que pase el
tiempo.

En cuanto mas informado estés,
podras manejar tu enfermedad
mucho mejor y verads que podras
participar activamente con el equipo
de salud.



n ¢Qué es la Colitis Ulcerosa?

La Colitis Ulcerosa (CU) pertenece a un grupo de enfermedades conocido

como Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell), del que también forma parte la

Enfermedad de Crohn (EC).

La CU es una enfermedad inflamatoria
cronica del colon (intestino grueso)
que a menudo se presenta en
adolescentes y adultos jovenes. Los
sintomas pueden incluir dolor
abdominal, urgencia intestinal, diarrea
y sangre en las heces. La inflamacion
comienza en el recto y se extiende
hasta el colon. Si bien no existe en la
actualidad una cura conocida, si hay
muchos tratamientos para mantener
la inflamacion bajo control.

La Colitis Ulcerosa no es lo mismo
que la Enfermedad de Crohn, otro
tipo de Ell. Los sintomas de estas dos
enfermedades son bastante similares,
pero a veces, afectan diferentes areas
del cuerpo. Otras, las mismas. La
Enfermedad de Crohn puede afectar
cualquier parte del tracto
gastrointestinal mientras que la Colitis
Ulcerosa se limita al colon, también
llamado intestino grueso. También,
puede afectar otros érganos o tejidos
fuera del intestino. La Enfermedad de
Crohn afecta todo el grosor de la
pared intestinal, pero la Colitis

Ulcerosa, sélo al revestimiento
interno del colon. Por Ultimo, en la
Enfermedad de Crohn, la
inflamacion del intestino puede
mostrar areas normales entre las
afectadas. Esto no ocurre en la
Colitis Ulcerosa. En un 10% de los
pacientes con enfermedad coldnica
exclsuiva, las biopsias no permiten
diferenciar de qué tipo de
enfermedad se trata, y ésta
condicidn se conoce como Colitis
Indeterminada (Cl).




¢Voy a curarme en algun momento?

Nadie sabe exactamente qué causa la Colitis Ulcerosa. Tampoco se puede
predecir cémo la enfermedad -una vez diagnosticada- afectaré a cada
persona en particular. Hay gente que no presenta sintomas durante anos,
mientras que otros tienen brotes o ataques de actividad de la enfermedad
maés frecuentemente. Sin embargo, hay algo sobre lo que se puede estar
seguro: la Colitis Ulcerosa es una condicién crénica.

Las enfermedades crénicas, son condiciones persistentes. Se las puede
controlar con tratamiento pero, hoy en dia, no curarlas. Esto significa que la
enfermedad es a largo plazo. En realidad, muchas enfermedades como la
diabetes, presion arterial elevada o enfermedad cardiaca se tratan con éxito
pero no se curan.

Ocasionalmente, se pueden desarrollar complicaciones serias — como cancer
colorrectal- pero esto ocurre sélo en una muy pequena cantidad de pacientes
con Ell. Los estudios reflejan que quienes tienen Ell suelen tener la misma
expectativa de vida que quienes no presentan la enfermedad. Es importante
recordar, que la mayoria de quienes tienen Colitis Ulcerosa pueden llevar una
vida completa, feliz y productiva.

Breve introduccion al sistema gastrointestinal (Gl).

La mayoria de nosotros no conoce muy bien el tracto gastrointestinal (Gl),
aungue ocupe gran parte de nuestro cuerpo.

Guia rapida: el tracto Gl, realmente, comienza en la boca. Sigue su curso
sinuoso para terminar varios metros después en el recto. En el medio, hay
distintos érganos, cada uno de ellos cumple su rol para procesar y
transportar la comida a través del cuerpo.

El primero es el esdfago, un tubo delgado que conecta la boca con el
estdmago. La comida pasa por el estémago e ingresa al intestino delgado.
Este es el sector donde se absorben la mayor parte de los nutrientes. El
intestino delgado lleva al colon, o intestino grueso, el cual se conecta con el
recto.

La principal funcién del colon
es absorber agua y sales del
material de desecho (lo que
queda luego de digerir la
comida). También almacena
restos sdlidos, los convierte
en heces y los excreta por el
ano.

=Glandula parétida Eséfago

_ Glandula salival P

La inflamacién en la Colitis
Ulcerosa generalmente
comienza en el recto y colon
inferior, pero puede afectar _Higado
todo el colon. Cuando hay -
inflamacion, las funciones
primarias se ven afectadas,
incluyendo la absorcién de
agua. Como resultado, la
diarrea puede ser un sintoma
muy comun en los brotes de
Cu.

Vesicula

_Pancreas

_ Estémago

_ Intestino grueso

_Intestino delgado




¢Quiénes contraen Colitis Ulcerosa? 5. La conexion genética.

* | a Colitis Ulcerosa, mas frecuentemente suele aparecer en personas entre
los 15y 25 anos de edad, aunque puede presentarse a cualquier edad.

* L os hombres y las mujeres parecen estar afectados por igual.

® Es mas probable que se diagnostique Colitis Ulcerosa en varones de entre

50y 60 afios que en mujeres de la misma edad.

e Si bien la Colitis Ulcerosa puede afectar a cualquier grupo racial, es mas
frecuente entre los caucasicos. Tiene una marcada incidencia en la poblacion
judia de Europa del este.

* Tanto la Colitis Ulcerosa como la Enfermedad de Crohn se observan
Los investigadores han descubierto que la Colitis Ulcerosa suele darse en una

misma familia. De hecho, el riesgo de desarrollar Ell se ubica entre 52 %y
que en rurales, y mas a menudo en climas del norte mas que del sur. Sin 22,5% para los parientes en primer grado de la persona afectada. También
depende qué miembro de la familia tiene Ell, los rasgos étnicos y el tipo de
Ell, ya sea Enfermedad de Crohn o Colitis Ulcerosa. Es evidente que los genes
Por ejemplo, el nimero de casos de Ell estd aumentando en partes del tienen un papel importante pero alin no se ha identificado un patrén
hereditario especifico. Esto significa que en este momento no hay forma de
predecir cudl miembro de la familia, o siquiera si alguno, desarrollaré la
enfermedad.

7 s

principalmente en paises desarrollados, mas habitualmente en areas urbanas

embargo, estos patrones de la enfermedad estan cambiando gradualmente.

mundo en vias de desarrollo, incluyendo China, India y América del Sur.



¢Qué causa la Colitis Ulcerosa?

Nadie sabe exactamente la causa de la enfermedad.

Algo es seguro: Nada que hayas hecho fue la causa de que contraigas
Enfermedad de Crohn. No te la contagiaste. No fue nada que comiste o
tomaste lo que te haya provocado los sintomas. Tampoco llevar una vida
estresante. jAsique, por sobre todas las cosas, no te culpes!

Entonces, ;Cuéles son las causas probables? La mayoria de los expertos
cree que la respuesta es multifactorial. Quiere decir, que una cantidad de
factores se combinan para provocar la Colitis Ulcerosa.

Los tres factores mas importantes de Es probable que una persona

los que se sospecha contribuyen a la herede uno o mas genes que la
aparicién de la CU son: hacen susceptible a la Colitis
Ulcerosa. Luego, algo en el
ambiente dispara una respuesta
inmune anormal. (Los cientificos no
han identificado aun el o los
disparadores ambientales). Sea cual
sea este disparador, hace que el
sistema inmune se “encienda” y
lance un ataque al intestino grueso.
Ahi comienza la inflamacién.
Desgraciadamente, el sistema
inmune no se “apaga” asi que la
inflamacién continda, danando el
revestimiento del colon y
ocasionando los sintomas de la CU.

1. El medio ambiente

2. La Genética

3. Una reaccién inapropiada del
sistema inmune.

{. ¢Cuales son las signos y sintomas?

A medida que el revestimiento intestinal se inflama y ulcera, pierde su
capacidad de absorber agua del material de desecho que atraviesa el colon.

Esto, a su vez, lleva a que las heces se ablanden progresivamente. En otras
palabras, a provocar la diarrea. El revestimiento intestinal dafado puede
comenzar a producir una gran cantidad de mucosidad en las heces. Incluso,
la ulceracién puede también ocasionar sangrado, produciendo asi heces
sanguinolentas. Con el tiempo, esta pérdida de sangre, puede ser la causa
de un recuento bajo de glébulos rojos, o anemia.

La mayoria de la gente con Colitis Ulcerosa experimenta una sensacién de
urgencia para mover el intestino, asi como también, dolor abdominal tipo
cdlico. El dolor puede ser méas agudo en el lado izquierdo, aunque puede
manifestarse en cualquier lugar del abdomen.

Esto puede resultar en pérdida de apetito y la consecuente pérdida de
peso. Estos sintomas, junto con la anemia, pueden conducir a la fatiga.
Existen posibilidades de que los nifnos con Colitis Ulcerosa tengan
deficiencias en su desarrollo y crecimiento.

Los sintomas pueden variar de leves a severos. A causa de que la Colitis
Ulcerosa es una afeccién cronica, los pacientes pasaran periodos por los que
la enfermedad esté activa (lo que se conoce como brote) y cause sintomas.
Sin embargo, puede haber casos de pacientes que durante esos periodos
no sufran ninguna afeccién en lo méas minimo. Estos periodos libres de la
enfermedad (conocidos como “remisién”) podrian extenderse por meses, e
incluso anos, aunque los sintomas tipicamente regresan en algdn momento.
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8. Mas alla del intestino

Ademas de los sintomas en el tracto gastrointestinal, algunas personas
también pueden experimentar una variedad de sintomas en otras partes del
cuerpo asociados a la Colitis Ulcerosa. Los signos y sintomas de la
enfermedad pueden evidenciarse en:

e Ojos (enrojecimiento, dolor y picazdn)

® Boca (llagas)

Articulaciones (hinchazén y dolor)

* Piel (quistes, ulceraciones y erupciones/ llagas dolorosas)

® Huesos (osteoporosis)

e Rifidn (célculos)

* Higado (colangitis esclerosante, hepatitis y cirrosis) -muy poco frecuentes

Todos estos sintomas se conocen como manifestaciones extra-intestinales
de la Colitis Ulcerosa porque ocurren fuera del aparato digestivo. En
algunos casos, éstos pueden ser los primeros signos de la Colitis Ulcerosa,
manifestandose incluso afios antes que los sintomas intestinales. En otros
casos, pueden tener lugar después de un brote de la enfermedad.



Variedad de sintomas. Posibles complicaciones.

Las complicaciones son prevenibles, e incluso suelen ser menos frecuentes,

Aproximadamente, la mitad de las personas con Colitis Ulcerosa presenta especialmente en pacientes tratados adecuadamente. Sin embargo, son lo
sintomas moderados. Sin embargo, otros pacientes pueden sufrir dolor suficientemente comunes y cubren un amplio rango, por lo cual, es
abdominal severo, diarrea con sangre, nauseas y fiebre. Los sintomas de necesario conocerlas.

Colitis Ulcerosa tienden a aparecer y desaparecer.
Un pronto diagnéstico suele traducirse en un tratamiento maés eficaz. Las

Entre un brote y otro, puede no experimentarse ningin malestar. Estos complicaciones pueden incluir sangrado intestinal profuso (con codgulos de
periodos libres de enfermedad (conocidos como remisién) pueden durar sangre en las heces), distensiéon abdominal severa (hinchazén) y colon
meses o incluso afios, aunque los sintomas habitualmente vuelven a megatoxico (muy poco frecuente). Por favor, conversé con tu médico sobre
presentarse con el tiempo. El curso impredecible de la enfermedad puede las posibles complicaciones.

hacer que les resulte dificil a los médicos evaluar si un periodo de remision
se presentd espontaneamente o es consecuencia de un tratamiento en
particular.

Tipos de Colitis Ulcevvrosa y sus sintomas asociados.

Los sintomas de la Colitis Ulcerosa varian segun la extension de la
inflamacién y la ubicacion de la enfermedad en el intestino grueso. De esta
manera, es importante que sepas qué seccion del intestino tenes afectada.
A continuacién, se enumeran los tipos més comunes de Colitis Ulcerosa:

® Proctitis ulcerosa: la inflamacidn intestinal se limita al recto. Debido a su
extension limitada (generalmente menos de 15.24 cm del recto), la proctitis
ulcerosa tiende a ser una forma moderada de Colitis Ulcerosa. Los sintomas
incluyen sangrado rectal, urgencias y dolor rectal.

* Proctosigmoiditis: colitis que afecta el recto y el colon sigmoideo (el
segmento inferior del colon ubicado sobre el recto). Los sintomas incluyen
diarrea con sangre, calambres abdominales y tenesmo (esfuerzo infructuoso
por mover el vientre). En periodos activos de la enfermedad, puede
presentarse dolor moderado en el lado izquierdo inferior del abdomen.

e Colitis izquierda: inflamacién continua que comienza en el recto y se
extiende hasta el angulo esplénico (una curva en el colon cerca del bazo en
el abdomen izquierdo superior). Los sintomas incluyen pérdida de apetito,
pg(rjdida de peso, diarrea con sangre y dolor agudo en la parte izquierda del
abdomen.

e Pancolitis: afecta a todo el colon. Los sintomas incluyen pérdida de
apetito, diarrea con sangre, dolor abdominal agudo y pérdida de peso.



« % El diagnéstico 12. Algunas preguntas para el médico.

El procedimiento para determinar el diagnéstico comienza con el historial Es importante establecer una buena comunicacién con tu médico.

médico y familiar completo del paciente, incluyendo detalles completos de

los sintomas. También se lleva a cabo un examen fisico. Los pacientes necesitaran establecer una relacion de trabajo en equipo con
todos sus médicos tratantes, especialmente con su gastroenterdlogo, para

Ya que muchas otras enfermedades pueden producir los mismos sintomas asi obtener los mejores resultados a largo plazo.

que la CU, tu médico dispondra de distintos exdmenes para intentar

descartar otras posibles causas de estos sintomas, como podria ser una Es comun olvidarse de realizar preguntas de importancia durante la

infeccién. consulta. Esta es una lista con algunas preguntas que pueden serte de

utilidad para la préxima consulta:
Los examenes pueden incluir:

e jPuede ser que otra enfermedad esté causando estos sintomas?

e Andlisis de materia fecal: utilizado para descartar una infeccién o para e ;Qué exdmenes tengo que realizarme para llegar a la raiz de los sintomas?
revelar presencia de sangre. e ;Debo realizarme estos exdmenes durante un brote o como rutina?

* Anélisis de sangre: puede detectar la presencia de inflamacion y * ;Qué parte/s de mi tracto gastrointestinal estd/n afectada/s?

anticuerpos. ¢ ;Cémo voy a darme cuenta si necesito ajustar la medicaciéon?

* Sigmoidoscopia: examina el recto y colon inferior. e ; Aproximadamente, cuanto tiempo debe transcurrir para ver algin

e Colonoscopia: examina todo el colon y parte final del intestino delgado. resultado o bien descubrir que la medicacién no es la adecuada?
e ;Cudles son los efectos secundarios de la medicacion? ;Qué debo hacer si
los noto?

e ;Qué deberia hacer si vuelven los sintomas? ; Qué sintomas se consideran

una emergencia?

® Si no puedo programar una consulta en forma inmediata, ;hay
medicamentos opcional que puedo comprar sin receta médica que sustituya
el medicamento recetado? De ser asi, jcual/es?

e ;Deberia modificar mi dieta o tomar algun suplementos dietarios? Si asi
fuera, jme puede recomendar un nutricionista o algin suplemento
nutricional en particular?

* ;Necesito hacer algin cambio en mi estilo de vida?

e ;Cuédndo deberia regresar para una consulta de seguimiento?

e ; Cudles son mis opciones si no puedo pagar mis medicamentos?




« B El tratamiento

Hay tratamientos disponibles muy efectivos que pueden controlar tu Colitis
Ulcerosa, y asi, conducirte a una remision.

Estos tratamientos estan destinados a disminuir la inflamaciéon anormal del
revestimiento del colon. Esto le permite al colon cicatrizar. También ayudan
a alivian los sintomas de diarrea, sangrado rectal y dolor abdominal.

Los dos objetivos principales del tratamiento son obtener la remision, y una
vez que eso se haya logrado, mantenerla. Si no se puede establecer la
remision, entonces el siguiente objetivo es disminuir el nivel de la
enfermedad para asi mejorar la calidad de vida del paciente. Algunos de los
medicamentos usados para este fin pueden ser los mismos, pero
administrados en dosis diferentes y en periodos de tiempo diversos.

No existe un tratamiento Unico que se ajuste a todas las personas con Colitis
Ulcerosa. El enfoque debe ser adaptado a la persona, porque la
enfermedad de cada persona es diferente.

El tratamiento puede lograr la remisién, que puede prolongarse durante
meses y hasta afios, pero la enfermedad brotaré de vez en cuando por la
reaparicion de una infamacion o por algun factor que la active. Los brotes
pueden indicar la necesidad de modificar la dosis, frecuencia o tipo de
medicacién. Aunque los medicamentos usados para Colitis Ulcerosa buscan
controlar la inflamacion y mantener la remision, también pueden utilizarse
para lidiar con los sintomas de un brote.

Los médicos han estado usando varios medicamentos para el tratamiento
de la Colitis Ulcerosa durante muchos afios. Otros, son avances recientes.

Los medicamentos mas comunes que se utilizan, estdn comprendidos en las
siguientes cinco categorias:

* Aminosalicilatos: incluyen drogas que contienen acido aminosalicilico
(5-ASA). Algunos ejemplos son sulfasalazina y mesalazina. Estas drogas
funcionan para bajar la inflamacién al nivel del revestimiento intestinal.
También se utilizan como tratamiento de mantenimiento para evitar recaidas.

e Corticosteroides: esta medicacién afecta la capacidad del cuerpo de iniciar
y mantener un proceso inflamatorio. Ademas, funciona como control del
sistema inmunoldgico. Es eficaz para controlar brotes a corto plazo. Sin
embargo, no se recomienda su uso prolongado debido a sus efectos
secundarios. Si no podes dejar de tomar corticoides sin tener recaidas, es
probable que tu médico deba afadirte otra medicacion para controlar tu
enfermedad. Es muy importante no dejar de tomarlos repentinamente.

® Inmunomoduladores: este tipo de medicacién modula la respuesta
inmunoldgica del cuerpo de manera que no pueda causar inflamacién
constante. Por lo general, los inmunomoduladores se utilizan en aquellos
pacientes que no obtuvieron una respuesta con los aminosalicilatos y
corticosteroides, o bien que obtuvieron solo una respuesta parcial. Suelen
ser Utiles para reducir o eliminar la necesidad de tomar corticoides. También
son eficaces para mantener la remision en pacientes que no respondieron a
otra medicacién. Los inmunomoduladores pueden demorar varios meses
para comenzar a surtir efecto.

* Terapias biolégicas: las terapias bioldgicas, también conocidas como
agentes anti-FNT, representan lo mas nuevo en tipos de terapia utilizadas
para tratar la Colitis Ulcerosa en pacientes que no han respondido a los
tratamientos convencionales. TNF (TNF en inglés: factor de necrosis tumoral)
es un quimico producido por nuestro cuerpo para causar inflamacion. Los
anticuerpos son proteinas producidas para unirse a estos quimicos y permitir
que el cuerpo destruya al quimico y reduzca la inflamacién.

e Antibidticos:
infecciones.

os antibidticos pueden ser usados cuando ocurran



El tratamiento

Clase de drogas

Nombre genérico

Indicaciéon (uso)

Via de administracion

Medicamentos para la Colitis Ulcerosa

Aminosalicilatos
(5-ASA)

. Mesalazina
. Sulfasalazina

Efectivo en el tratamiento de pacientes con
Colitis Ulcerosa leve a moderada. También
atil para mantener la remision.

Oral o rectal

Corticoesteroides

. Budesonida o también llamado Cortisona
. Prednisona
. Meprednisona

Para el tratamiento de personas con colitis
ulcerosa moderada a severa. Efectiva para el
tratamiento a corto plazo de brotes..

Oral, rectal o intravenosa
(por la vena)

Inmunomoduladores

. Azatioprina
. Ciclosporina
. 6-Mercaptopurina

Para uso en las personas que no han
respondido adecuadamente a los
aminosalicilatos y corticosteroides. Sirve
para reducir la dependencia a los
corticosteroides. Puede tomar hasta tres
meses para que surta efecto.

Oral o intravenosa

Terapias Bioldgicas

. Adalimumab

. Infliximab

. Infliximab (biosimilar)
. Golimumab

. Vedolizumab

Para las personas con colitis ulcerosa
mo-derada a severa. Efectivos para
mantener la remision y disminuir
gradualmente los corticosteroides.

Infusién intravenosa o
inyeccién subcutanea

Antibiéticos

. Metronidazol
. Ciproflaxina

Para el tratamiento de infecciones de la
colitis ulcerosa.

Oral o inyeccién
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14.

Como manejar los sintomas

La mejor manera de controlar la Colitis Ulcerosa es tomar los medicamentos

tal como los indica tu médico

Sin embargo, es posible que los
medicamentos no eliminen todos los
sintomas que estas sintiendo. Es
posible que contindes teniendo

diarrea, dolor abdominal, nauseas y
fiebre.

AUn cuando no haya efectos
secundarios, o éstos sean sdlo
minimos, puede ser fastidioso estar
sujeto a un régimen fijo de
medicamentos. Recorda, sin
embargo, que el tomar los
medicamentos para controlar los
sintomas puede reducir
considerablemente el riesgo de
futuros brotes. En los periodos de
remision, la mayoria de las personas
se siente bastante bien y libre de
sintomas.

Habla con tu médico acerca de otros
medicamentos que no requieren
receta médica que pudieras tomar

para ayudarte a calmar esos sintomas.

Estos pueden incluir algunos para

controlar la diarrea, segun sea el caso.

La mayoria de los productos para

controlar los gases y ayudar a la
digestién también pueden usarse sin
peligro, pero consulta primero a tu
médico antes de tomarlos. De igual
manera, habla con el profesional en
el caso de necesidad de bajar la
fiebre o disminuir el dolor de las
articulaciones, suele recomendarse
la posibilidad de tomar paracetamol
en vez de una droga antiinflamatoria
no esteroidea (AINEs) -tal como la
aspirina, el ibuprofeno, y el
naproxeno. Los AINEs pueden irritar
tu sistema digestivo. Muchos de los
medicamentos sin receta médica
pueden tener efectos adversos en la
Colitis Ulcerosa propiamente dicha,
o interactuar con algunas de las
medicinas recetadas para tratar la
enfermedad. La manera més segura
de manejar los medicamentos sin
receta médica es seguir las pautas e
instrucciones de tu médico.




15_ Otras consideraciones

Cirugia

Muchas peronas con Colitis Ulcerosa responden bien al tratamiento médico
y y no tendrén que someterse a una intervencion quirdrgica. Sin embargo,
entre el 25% y 33 % de los pacientes podran requerir cirugia en algun
momento de su vida.

A menudo, la cirugia se indica para evitar diferentes complicaciones. Estas
incluyen sangrado severo debido a ulceraciones profundas, perforacion de
intestino y megacolon toxico.

La cirugia también puede indicarse para remover todo el colon y recto
(proctocolectomia) cuando los tratamientos médicos ya no controlan bien la
enfermedad o cuando se observan cambios pre-cancerigenos en el colon. A
diferencia de la Enfermedad de Crohn que puede volver a presentarse
después de la cirugia, la Colitis Ulcerosa se “cura”una vez que se remueve el
colon. Sin embargo, como la CU es una enfermedad que afecta el sistema
inmunoldgico, los sintomas extra intestinales que existian antes de la cirugia,
como dolores articulares o patologias dermatoldgicas, pueden presentarse
aun después de remover el colon.

Se pueden recomendar dos enfoques quirdrgicos diferentes segun diversos
factores, como el alcance de la enfermedad o la edad y estado de salud
general del paciente. El primero incluye una bolsa externa, conocida como
ileostomia, que consiste en un orificio en el abdomen a través del cual se
vacian los deshechos a una bolsa sintética adherida a la pared abdominal. El
segundo, es una bolsa interna llamada bolsa ileal anastomosis anal o bolsa
“J" que se crea uniendo el intestino delgado al musculo esfinter, lo que
elimina la necesidad de un aparato externo de ostomosis.

Para saber mas sobre éstas cirugias, podes lee el folleto correspondiente.

Dieta y nutricion.

Es posible que te estés preguntando si ciertas comidas contribuyeron o
causaron la Colitis Ulcerosa. La respuesta es NO. Sin embargo, una vez que
la enfermedad se ha desarrollado, los sintomas pueden disminuir si prestas
atencién a la dieta, reemplazas nutrientes perdidos y se promueve la
curacion.

No hay una sola dieta o plan alimenticio beneficioso para todas las personas
con Colitis Ulcerosa. Las recomendaciones alimenticias deben ser
formuladas para cada persona, dependiendo de la parte afectada del
intestino y los sintomas que esté sintiendo.

La Colitis Ulcerosa varia de una persona a otra, y aun la misma persona
puede experimentar cambios con el paso del tiempo. Lo que fue
beneficioso para otro, no necesariamente te va a servir. Incluso, lo que le
funciond tiempo atras podria no funcionarte ahora.

Podra haber momentos en que puede ser beneficioso modificar la dieta,
particularmente durante un brote. Tu médico puede recomendarte dietas
diferentes en diferentes ocasiones, incluyendo:

e Dieta baja en sodio: Usada durante la terapia con corticosteroides para
reducir la retencién de agua.

e Dieta baja en fibra: Usada para evitar la estimulacion del movimiento
intestinal.

e Dieta baja en grasa: Recomendada generalmente durante un brote
cuando la absorcién de grasa pudieran convertirse en un problema.

¢ Dieta libre de lactosa: Para quienes tienen intolerancia a los productos
lacteos.

¢ Dieta alta en calorias: Para quienes sufran pérdida de peso o retraso de
crecimiento.

Algunos pacientes con Ell pueden tener deficiencias de ciertas vitaminas y
minerales (incluyendo la vitamina B-12, 4cido félico, vitamina C, hierro,
calcio, zinc, y magnesio) o tener dificultad en ingerir suficientes alimentos
para obtener las calorias necesarias. Tu médico puede identificar y corregir
estas deficiencias con suplementos vitaminicos y nutricionales.



Dieta y nutricion.

Mantener un control diario de los alimentos que consumis puede ser de gran
ayuda. Te permitira ver la conexién entre lo que comes y los sintomas que
pueden surgir. Si ciertos alimentos te estédn causando problemas digestivos,
trata de evitarlos por un tiempo pero no excluirlos definitivamente, al menos,
sin antes haber intentado reincorporarlos en al menos 3 ocasiones.

Si bien ningln alimento en particular empeora la inflamacion subyacente a la
Colitis Ulcerosa, ciertos alimentos tienden a empeorar los sintomas. A
continuacion hay algunas sugerencias de Utiles:

e Reduci la cantidad de comida grasa o alimentos fritos en tu dieta, los cuales
pueden causar diarrea y gas.

e Come porciones mas pequenas a intervalos mas frecuentes.

e Limita el consumo de leche o productos lacteos si tenes intolerancia a la
lactosa. Si no la tenes, no necesitas limitarlos.

e Evita las bebidas gaseosas, si tenes problemas excesivos de gases.

e Limita la cafeina cuando tenes diarrea fuerte, ya que la cafeina puede
actuar como laxante.

* | os alimentos blandos y suaves pueden tolerarse mejor que los alimentos
picantes o muy condimentados, aunque no siempre.

* Restringi la ingesta de ciertos alimentos con alto contenido en fibras como
las nueces, semillas, choclo y pochoclo. Estos alimentos no se digieren en
forma completa en el intestino grueso por lo que pueden causar diarrea. Es
por esto, que por lo general, se recomienda una dieta baja en fibra y baja en
residuos.

Es importante mantener una nutricién apropiada en el manejo de la Colitis
Ulcerosa. La buena nutricion es esencial en cualquier enfermedad cronica,
pero especialmente en la Colitis Ulcerosa. El dolor abdominal y la fiebre
pueden causar pérdida de peso. La diarrea y el sangrado rectal pueden
quitarle al cuerpo fluidos, minerales y electrolitos. Estos son nutrientes en el
cuerpo que deben permanecer balanceados para que el cuerpo funcione
adecuadamente.

Eso no quiere decir que debas comer ciertos alimentos y evitar otros. La
mayoria de los médicos recomiendan una dieta bien balanceada para evitar
la deficiencia nutricional. Una dieta saludable debe incluir una variedad de
alimentos de todos los grupos alimenticios. La carne, el pescado, el pollo y
los productos lacteos (si los toleras) son fuente de proteina; el pan, los cereal,
almidones, las frutas, y los vegetales son fuente de carbohidratos; la
margarina y los aceites son fuente de grasas. Un suplemento dietético tal
como un complejo multivitaminico te puede ayudar a suplementar tu dieta.
Para mayor informacién, podes consultar con un nutricionista.

Terapias complementarias.

Algunos pacientes con Colitis Ulcerosa complementan el tratamiento
convencional con terapias complementarias para aliviar los sintomas. Estas
terapias pueden funcionar de distintas maneras: colaborando a controlar los
sintomas y aliviar el dolor, mejorando la sensacién de bienestar y calidad de
vida, y posiblemente estimulando el sistema inmunolégico. Conversa con tu
médico acerca de cuades son tus mejores opciones en terapias
complementarias.

Estrés y Estado emocional.

La Colitis Ulcerosa afecta practicamente todos los aspectos de la vida de
una persona. Si tenes Colitis Ulcerosa, probablemente te preguntes sobre la
relacion de la enfermedad con el estrés y los factores emocionales.

Si bien la enfermedad ocasionalmente reaparece luego de experimentar
problemas emocionales, no existe evidencia de que el estres sea el
causante. Es més probable que el sentimiento de angustia emocional sea
una reaccién a los sintomas de la enfermedad. Las personas con Colitis
Ulcerosa deben recibir comprensién y apoyo emocional por parte de su
familia y equipo medico. Debido a que las enfermedades crénicas suelen
asociarse a la depresion, el médico puede recomendar medicacion
anti-depresiva y/o derivarte a un profesional en salud mental. Aunque la
psicoterapia no suele ser necesaria, puede ser beneficioso hablar con un
terapeuta que conozca sobre Ell o sobre enfermedades crénicas.

Como ayudar a mantener su estado general de salud.

Es importante seguir manteniendo un buen estado de salud general. Al
mismo tiempo que te tratas con tu gastroenterélogo, recorda también
conversar con tu médico clinico sobre otros aspectos importantes como
vacunacién, salud oral, colonoscopias, mamografias y anélisis de sangre
periddicos.



Vivir normalmente.

Enterarse de que tenes Colitis Ulcerosa puede ser dificil y estresante. Pero con
el transcurso del tiempo, no sera siempre el pensamiento dominante. Mientras
tanto, no escondas tu enfermedad de tu familia, amigos y colegas. Habla con
ellos y deja que te ayuden y apoyen.

Vas a aprender que existen estrategias para vivir mejor con Colitis Ulcerosa. Hay
diferentes maneras de enfrentarse a la enfermedad. Por ejemplo, la diarrea o el
dolor abdominal puede hacer que no quieras concurrir en lugares publicos;
pero esto no tiene por qué ser asi. Sélo se necesita un poco de planificacién de
antemano.

Aprenderas que hay numerosas estrategias que le facilitaran mucho mas vivir
con Colitis Ulcerosa.

Quizés quieras incorporar en tus planes algunos de los siguientes pasos:

e Averigua dénde quedan banos en restaurantes, centros comerciales, teatros y
transporte publico.

e Cuando viajes, lleva contigo ropa interior extra, papel higiénico o toallitas
humedas.

e Cuando tu viaje sea mas lejos o mas largo, habla primero con tu médico.
Deberas incluir una buena cantidad extra de medicacién, el nombre genérico
por si acaso se te acaba o perdes la medicacion, y el nombre de médicos en la
zona que estaras visitando.

e Trata de vivir tu vida lo mas normalmente posible, continuando las actividades
que hacias antes del diagndstico. No hay razén por la cual no debas hacer las
cosas que hacias antes o que sofabas hacer algin dia.

e Aprendé de otras personas estrategias para enfrentar la enfermedad. Los
grupos también te podran ayudan a compartir lo que sabes con otros.

e Desarrolla una red de apoyo con la familia y amigos para lidiar con la
enfermedad.

e Lleva un amigo o pariente a la consulta médica como apoyo.

® Segui las indicaciones de tu médico en relacion a la medicacion (incluso si te
sentis perfectamente bien).

* Mantene una actitud positiva. Es la receta basica jy la mejor!.

Si bien la Colitis Ulcerosa es una enfermedad crénica seria, no es una
enfermedad mortal. No hay duda de que es un desafio vivir con esta
enfermedad, hay que tomar medicacién, y a veces, hacer otros ajustes. Es
importante recordar que la mayoria de las personas con Colitis Ulcerosa puede
llevar adelante una vida enriquecedora y productiva.

Asimismo, recorda que tomar medicacion de mantenimiento puede
disminuir los brotes en forma significativa. Entre un brote y otro, la mayoria
se siente bien, sin sintomas.

Esperanza para el futuro.

Hay cientificos en todo el mundo que se dedican a la investigacién de la
Colitis Ulcerosa.

Esto constituye una buena noticia para el desarrollo de tratamientos nuevos
para esta enfermedad. Es un momento de mucha actividad en el desarrollo
de nuevas terapias. Los investigadores estan descubriendo los elementos
culpables de la Colitis Ulcerosa y la tecnologia hace posible localizarlos y
bloquear la inflamacién. Como existen muchos tratamientos para Ell en
ensayo clinico, los expertos predicen que pronto habré una ola de nuevas
terapias.

Debido al creciente nimero de ensayos clinicos de posibles nuevos
tratamientos para Ell, se requiere de una mayor participacion del paciente
para estimar si estas terapias experimentales funcionan o no.

Ademas, se espera que los estudios genéticos realicen importantes hallazgos
que deriven en nuevos tratamientos. La esperanza es que puedan revertir el
dafo causado por la inflamacién intestinal, e incluso evitar que se inicie el
proceso inflamatorio. Resulta cada vez mas evidente el papel que cumple la
respuesta inmunoldgica a las bacterias intestinales normales en la Colitis
Ulcerosa y Enfermedad de Crohn. Gran parte de la investigacion se centra en
comprender la composicidn, el comportamiento y el papel exacto que
cumplen las bacterias en los sintomas de Ell. Se espera que este
conocimiento conduzca a nuevos tratamientos para controlar o evitar la
enfermedad.



Glosario

Aminosalicilatos: medicacion que incluye compuestos que contienen
5-4cido aminosalicilico (5-ASA). Por ejemplo, sulfaslasina y mesalazina.

Ano: orificio al final del recto que permite la eliminacién de desechos sdélidos.
Antibiéticos: drogas, como por ejemplo metronidazol y ciproflaxina, que
pueden utilizarse cuando hay una infeccion.

Anticuerpo: una inmunoglobulina (una proteina especializada) que se
genera al introducir un antigeno en el cuerpo.

Antigeno: cualquier sustancia que active una respuesta inmune en el cuerpo.
Ataque o brote: ataque de inflamacién con los sintomas asociados.

Colitis Ulcerosa: enfermedad que causa inflamacion del intestino grueso
(colon).

Colitis: inflamacién del intestino grueso (colon).

Complicaciones extra-intestinales: complicaciones que se presentan fuera
del intestino.

Corticosteroides: estos medicamentos afectan la capacidad del cuerpo de
iniciar y mantener un proceso inflamatorio. Ademas, controlan al sistema
inmunoldgico.

Crénico: a largo plazo o de larga duracién.

Diarrea: pasaje de las heces con frecuencia excesiva o con consistencia
excesivamente liquida.

Enfermedad de Crohn: enfermedad inflamatoria crénica que compromete
en primer lugar el intestino grueso y delgado pero que puede afectar otras
partes del sistema digestivo. Llamada asi por Dr. Burrill Crohn, el
gastroenterélogo norteamericano que describié la enfermedad por primera
vez en 1932.

Enfermedad Inflamatoria Intestinal: (Ell) término utilizado para referirse a
un grupo de patologias: incluyendo la Enfermedad de Crohn (inflamacién del
tracto gastrointestinal) y la Colitis Ulcerosa (inflamacién del colon).
Gastrointestinal: que se refiere en forma colectiva al eséfago, estomago e
intestinos delgado y grueso.

Genes: bloques de vida microscdpicos que transfieren caracteristicas
especificas de una generacion a otra.

Inflamacién: respuesta al dafo de tejido que se caracteriza por
enrojecimiento, hinchazén y dolor.

Inmunomoduladores: estos incluyen la azatioprina, 6-mercaptopurina (6-MP),
y ciclosporina. Este tipo de medicamento anula al sistema inmunoldgico de

manera que no pueda causar inflamacion constante.

Intestino delgado: conecta al estébmago con el intestino grueso; absorbe
nutrientes.

Intestino grueso: también conocido como colon. Su funcién primordial es
absorber agua y desechar los restos sélidos.

Intestino: 6rgano largo con forma de tubo en el abdomen que completa
el proceso digestivo. Abarca el intestino grueso e intestino delgado.

MCA (Medicina Complementaria y Alternativa): grupo de sistemas,
practicas y productos médicos y de atencién de salud que no se
consideran parte de la medicina convencional.

Megacolon téxico: complicacion seria pero poco frecuente en la que el
colon se ensancha y pierde la capacidad de contraerse adecuadamente y
movilizar el gas intestinal. Esto puede llevar a la perforacion y necesidad de
una cirugia de urgencia.

Oral: por la boca.

Osteoporosis: enfermedad en la que los huesos se vuelven porosos y
proclives a quebrarse.

Rectal: relacionado con el recto.

Recto: porcién inferior del colon.

Remisién: periodo en el que los sintomas desaparecen o disminuyen y se
disfruta de buena salud.

Sistema inmunolégico: el sistema natural de defensa del organismo que
combate la enfermedad.

Tenesmo: necesidad apremiante de mover el vientre dolorosa pero
improductiva.

Terapias biolégicas: drogas creadas a partir de anticuerpos que se unen a
las moléculas para bloquear la inflamacién.

Tracto Gl: tracto gastrointestinal.

Ulcera: llaga en la piel o revestimiento del tracto Gl.

Ulceracion: el proceso de formacion de Ulceras.



