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Guia para padres

Disclaimer "}

El material (o porcidon 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.
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lo basico.

Enfermedad inflamatoria Intestinal (Ell):

Ante todo, es importante tener en cuenta que la Ell, especificamente la
Enfermedad de Crohn (EC) y la Colitis Ulcerosa (CU), son enfermedades

cronicas pero tratables.

Doctores y cientificos han trabajado
duro para encontrar las causas y la
cura para la Ell.

A pesar de los desafios de la vida con
una enfermedad crdnica, tu nifio
puede tener una vida normal, felizy
productiva. No hay una cura aun para
éstas enfermedades, pero un
tratamiento adecuado puede
controlar la inflamacién crénica. Esto
ayudaré a lograr los objetivos a largo

plazo, incluyendo la eliminacion de los

sintomas crénicos gastrointestinales,
la restauracién del crecimiento y una
calidad de vida normal.

La Enfermedad de Crohn y la Colitis
Ulcerosa son los dos tipos més
comunes de la Enfermedad
Inflamatoria Intestinal. Aunque ambas
producen sintomas y el uso de
tratamientos similares, no son lo
mismo.

En la Colitis Ulcerosa, sdlo el colon es
afectado; de las multiples capas de la
pared intestinal sélo la capa maés

interna del colon, la mucosa, se
inflama. Esta enfermedad tiende a
extenderse, lo que significa que
comienza en el recto y puede
continuar hacia lo largo del colon.

La Enfermedad de Crohn puede
afectar cualquier parte del tracto
gastrointestinal, desde la boca hasta
el ano. A diferencia de la CU, puede
saltar grandes segmentos del
intestino antes de reaparecer en
otros. Las areas mas frecuentemente
afectadas son la parte mas inferior
del intestino delgado (ileo) y
superior del intestino grueso (colon).
La inflamacién no se detiene en la
mucosa (tejido que recubre) sino
que puede excavar a través del
espesor de la pared intestinal.
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Senales y sintomas

Los pacientes pueden tener uno o mas sintomas, incluyendo:
¢ Diarrea persistente
® Dolor abdominal y/o calambres
e Urgencia fecal
® Sangrado intestinal
® Fiebre
¢ Pérdida de peso

Estos sintomas se presentan de igual manera en nifos y adultos, aunque los
nifos también pueden ser afectados por un retardo en la maduracién sexual y
el crecimiento. De hecho, un nimero significativo de pacientes pediatricos
con Ell son diagnosticados después de la presentacion de informes con
retraso de crecimiento.

Esta caracteristica afecta principalmente a los pacientes con Enfermedad de
Crohn debido a los efectos directos sobre el crecimiento éseo y disminucién
de la absorcién de nutrientes. Sin embargo, puede afectar a todos los
pacientes con Ell pediatrica si el dolor abdominal u otros sintomas provocan
una reduccion del apetito.

Es importante entender que estos sintomas pueden variar significativamente
de paciente a paciente, y no tienen por qué ser persistentes. Tales sintomas
estan sélo presentes cuando la Ell estd activa, y pueden ser corregidos o
eliminados por medio de medicacién para la induccion de remisién (o
mejoria), mantenimiento y prevencion de los brotes (sintomas activos) de la
enfermedad. Los sintomas pueden aparecer repentina y severamente;
pueden parecer ser activados por el estrés o una enfermedad viral o
bacteriana; o también se pueden acumular lentamente con el tiempo.

3. Mas alla de los intestinos

Ademas de tener sintomas en el tracto gastrointestinal, algunas personas
pueden experimentar sintomas en otras partes del cuerpo relacionadas con
la EIl.

Las sefiales y sintomas de la enfermedad pueden ser evidentes en:

¢ Ojos (enrojecimiento, dolor y picazén)

* Boca (llagas)

* Articulaciones (inflamacién y dolor)

* La piel (moretones, ulceras dolorosas y otras erupciones)

® Los huesos (osteoporosis)

¢ Piedras en el rindn

¢ Higado (colangitis esclerosante primaria, hepatitis, y en raros casos,
cirrosis).

Todas éstas se conocen como manifestaciones extraintestinales de la Ell
porque se producen fuera del intestino. En algunas personas, éstas pueden
ser las primeras senales de Ell, e incluso, aparecer antes de los sintomas
intestinales. En otros casos, pueden ocurrir justo antes de los brotes de la
enfermedad.
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¢Quiénes contraen EII?

Aproximadamente 5 millones de personas en el mundo tienen Enfermedad
de Crohn o la Colitis Ulcerosa.

Este nUmero esté casi dividido en partes iguales para las dos enfermedades.

Aqui estan algunos hechos y cifras rapidas:

¢ Uno de cada diez pacientes con Ell tienen menos de 18 anos.

® En promedio, las personas son mas frecuentemente diagnosticadas con
Enfermedad de Crohn o Colitis Ulcerosa, entre los 15y 25 afos de edad,
aunque la Ell puede aparecer a cualquier edad.

® Hombres y mujeres parecen ser igualmente afectados.

* | a Ell puede afectar a cualquier grupo étnico, sin embargo los caucésicos
(personas "blancas") la desarrollan més que cualquier otro grupo. Es
especialmente frecuente entre la poblacién judia.

B. causas de la Ell

Nadie sabe con seguridad qué causa la Enfermedad de Crohn o la Colitis
Ulcerosa, pero los expertos creen que pueden ser varios factores que
trabajan juntos para llevar el desarrollo de la enfermedad, incluyendo:

¢ Genes: los estudios han demostrado que un 5,2% a un 22,5% de los
individuos afectados pueden tener un pariente de primer grado (es decir,
padres e hijos, hermanos) con una de estas enfermedades. Los genes
juegan claramente un papel, aunque sin un patrén especifico identificado
aun. Esto quiere decir que, ahora mismo no hay manera de predecir si algin
miembros de la familia puede desarrollar Ell. Un nimero de genes se han
identificado como posibles cumplidores del rol.

* Elementos del medio ambiente: virus, bacterias y otros factores han sido
estudiados pero sin resultados concluyentes. Las investigaciones se centran
actualmente en los elementos microscopicos.

¢ Inadecuadas reacciones inmunes: algo en el ambiente dispara una
respuesta inmune anormal. Los cientificos no han identificado adn el o los
disparadores ambientales.

Mientras los investigadores contintdan estudiando las posibles causas,
algunas ya se han descartado, incluyendo la tension, ansiedad, rasgos de
personalidad o factores de la dieta. La Ell no es contagiosa.



Diagnostico

El diagndsticos de Ell de tu hijo probablemente haya ocurrido después de
varias pruebas.

Ademas de una historia médica completa y un examen fisico, los nifios
pueden someterse a una combinacién de andlisis de sangre, rayos “X" con
bario, resonancia magnética y/o endoscopia de la parte superior e inferior
del tracto gastrointestinal.

Dependiendo de los sintomas, los médicos comienzan el estudio del caso
con la prescripciéon de pruebas menos invasivas para luego decidir otras més
invasivas hasta finalmente llegar al diagndstico.

Los analisis de sangre se hacen para comprobar una baja de glébulos rojos
(anemia) o una suba de glébulos blancos (inflamacién). Otros anélisis de
sangre se pueden realizar para buscar evidencias de inflamacién. Pruebas de
anticuerpos pueden evidenciar el proceso inmunolégico gastrointestinal
alterado en algunas personas con Ell.

Rayos “X" con bario y la resonancia magnética (incluyen la serie
gastrointestinal superior y del intestino delgado), ayudan a visualizar las
areas de los intestinos que estan fuera del alcance de las endoscopias (véase
el siguiente punto).

A veces, una capsula de video puede ser usada para inspeccionar la pared
del intestino. (Durante la serie del intestino delgado, el nifio traga un liquido
que contiene bario tiza o un material similar que cubre el tubo digestivo
superior, que se mostrara en la radiografia o en la resonancia magnética).
Las reas de inflamacién, estrechamiento u otros signos de compromiso
intestinal, pueden ser identificadas con esta técnica de imagen.
Radiografias, y tomografia axial computarizada se utilizan teniendo en
consideracién que producen exposicién a radiacion.

La endoscopia es una prueba que consiste en insertar un tubo con fibras
Opticas que transmiten una imagen a una pantalla de televisién por la boca
hasta la parte alta del intestino (endoscopia superior) o por el ano hasta la
parte final del intestino delgado (ileo). EIl médico toma pequefos trozos de

tejido superficial (biopsia) de los intestinos, que luego son examinados para
detectar signos microscépicos de las enfermedades. Estas pruebas se
realizan con sedacion o anestesia.

Una nueva forma de endoscopia, llamada endoscopia pildora, no requiere
anestesia. El paciente ingiere una pequefa camara en forma de pildora, que
tiene cerca de 50.000 iméagenes a medida que viaja a través de los intestinos;
las imégenes son capturadas en un dispositivo y almacenadas en un cinturdn
que el nifo lleva por un dia. La pildora cdmara se excreta en las heces.
También puede ser insertada durante endoscopia.

Sin las pruebas adecuadas, la Ell puede ser dificil de diagnosticar debido a
que la Enfermedad de Crohn y la Colitis Ulcerosa pueden presentar
sintomas similares a otras patologias. Un ejemplo de esto, es el Sindrome de
Colon Irritable. Este tiene sintomas en comdn con la Ell, como ser dolor
abdominal y diarrea. Sin embargo, el Sindrome de Colon Irritable es un
trastorno funcional del intestino, es decir, los muisculos de los intestinos
reaccionan mal, ya sea moviendo el contenido del intestino demasiado
rapido o demasiado lento. No implica inflamacién porque no hay sefiales
fisicas. Generalmente se diagnostica después de descartar otras
condiciones, incluyendo la Enfermedad de Crohn y la Colitis Ulcerosa.

En algunos individuos, es dificil determinar si las caracteristicas de su Ell
refieren a la Enfermedad de Crohn o la Colitis Ulcerosa, incluso después de
extensas pruebas. En cuyo caso se establece el diagndstico de Colitis
Indeterminada. Esta condicién es mas comun en pacientes mas jovenes,
menores de 5 afios de edad.
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7. Tratamiento

Debido que la Enfermedad de Crohn y la Colitis Ulcerosa son consideradas
crénicas, significando que se extienden en el tiempo y que pueden
reaparecer aun después de una remision inicial, el objetivo del tratamiento
es alcanzar y mantener esa remision.

Los tratamientos pueden incluir medicacion, cirugia, terapias nutricionales,
combinadas o individualmente, dependiendo de cada paciente.

7.1 Medicamentos con recetas.

Aungue no hay una cura médica para la Ell, existe un gran nimero de tratamientos
medicamentosos que pueden ayudar a tu hijo. Es importante entender que asi
como las enfermedades impactan en cada paciente de forma diferente, los
regimenes de medicacién cambian de persona a persona. Por ejemplo, una persona
puede tener pocos sintomas y puede responder bien a la terapia de drogas leves
durante un brote, pero puede reaccionar diferente a una medicacion mas fuerte
durante un brote mas severo o prolongado.

En términos generales, cinco categorias diferentes de tratamientos son usados en la
Ell, tanto para chicos como adultos. Estos tratamientos incluyen:

7.1.1 Aminosalicilatos: incluyen compuestos similares a la aspirina que contienen
5 acido aminosalicilico y se utilizan para tratar la enfermedad de leve a moderada
o para mantener la remision. Estas drogas, que pueden administrarse via oral o
rectal, reducen la inflamacién en el intestino, similar a la forma en que trabaja la
aspirina contra la inflamacién en otras partes del cuerpo, como las articulaciones
(artritis). Los posibles efectos secundarios del aminosalicilato incluyen diarrea,
dolores de cabeza, nduseas, caida del cabello y manifestaciones alérgicas.

7.1.2 Corticosteroides: afectan la capacidad del cuerpo para lanzar y mantener un
proceso inflamatorio. Ademas, trabajan para suprimir el sistema inmune. Se
utilizan para los nifios con Ell de moderada a grave. Se administran por via oral,
rectal o intravenosa (a través de una vena). Los esteroides son eficaces para el
control a corto plazo de los brotes, pero no se recomienda para mantener la
remisién en nifios debido a efectos secundarios indeseables a largo plazo,
incluyendo retraso en el crecimiento.

Algunos efectos secundarios incluyen aumento de peso, insomnio, cambios de
humor, pérdida de pelo del cuero cabelludo, crecimiento del vello facial,

osteoporosis, acné, aparicion de estrias, retencién de liquido, pérdida de calcio y
masa muscular, y mayor susceptibilidad a infecciones.

7.1.3 Inmunomoduladores: reducen la actividad del sistema inmunolégico del
cuerpo, de modo que no puede causar inflamacién. Usualmente son administrados
por via oral. Generalmente se utilizan en la mayoria de los chicos con Ell cuando los
aminosalicilatos y corticosteroides no han sido eficaces o han sido sélo parcialmente
efectivos. Pueden ser Utiles para reducir o eliminar la dependencia de los
corticosteroides y se utilizan con frecuencia para mantener la remision.

Pueden causar nauseas, una reduccién en los gldbulos rojos y blancos, inflamacion
del pancreas (pancreatitis) o del higado (hepatitis); hay una mayor susceptibilidad a la
infeccion relacionada con el uso de estos medicamentos. También, hay un pequefio
aumento en el riesgo absoluto de desarrollar ciertos tipos de cancer, como céncer de
piel y linfoma. Sin embargo, los beneficios de la remisidn a largo plazo deben ser
contrastados frente a éstos riesgos. El médico de tu hijo puede ayudarte a entender
la probabilidad de los riesgos, asi como los beneficios de la medicacién.

7.1.4 Antibidticos: ciertos antibiéticos pueden ser usados de diferentes maneras, por
ejemplo, cuando hay infecciones, o sospecha de sobrecrecimiento de bacterias en el
intestino.

7.1.5 Terapias bioldgicas: son la clase de terapias incorporadas mas recientemente.
Son anticuerpos especificos contra sustancias que intervienen en el proceso
inflamatorio. Actian bloqueéndolas. Estas terapias son utilizadas para controlar la
enfermedad moderada a grave, y para mantener la remisién. Estos medicamentos
son administrados mediante inyeccién o infusién intravenosa con una frecuencia que
varia dependiendo de la persona y la medicacién.

En todos todas las alternativas de tratamiento, debes saber los riesgos y beneficios
de estos medicamentos y consultar todas las dudas con el médico de tu hijo.

7.2 Medicamento de venta libre.

Los medicamentos bajo receta reducen la inflamacién intestinal y forman el nicleo de
tratamiento de la Ell. Aln asi, estos medicamentos recetados, algunas veces, no
pueden eliminar todos los sintomas de tu hijo. Naturalmente, es posible que quieras
que tu hijo tome otros medicamentos de venta libre, en un esfuerzo para hacer que se
sienta mejor. Antes de hacerlo, habla con el médico tratante. A veces, los sintomas de
tu hijo pueden indicar un empeoramiento de la inflamacién que puede requerir un
cambio en la medicacién u otro curso de tratamiento.
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7.3 Terapia nutricional

Una nutricién éptima es una meta para el bienestar y el desarrollo en todos los nifos,

pero en aquellos con Ell, esto puede ser dificil de lograr sin intervencién. La terapia
nutricional puede ser tan simple como visitar regularmente un nutricionista para
asegurarse que los objetivos de la dieta se estan cumpliendo.

La Ell puede mejorar con el apoyo nutricional. En ocasiones, puede ser necesario
proporcionar una nutricién adicional mediante la ingesta de una férmula liquida rica
en nutrientes por via oral o a través de un tubo de alimentacién, conocido con el
nombre de nutricion enteral. La terapia basada en la nutricién, puede también
involucrar no comer en absoluto pero, en su lugar, se reciben los nutrientes a través

de una linea intravenosa. A este tipo de alimentacién, se la llama nutricion parenteral.

7.4 La cirugia.

Ningln padre quiere que sus hijos se sometan a una cirugia. En el tratamiento de la
Ell, todos los esfuerzos médicos se dirigen a preservar los intestinos, especialmente
en los nifios. Pero, hay circunstancias en las que la cirugia es la mejor opcién o la
Unica alternativa.

Las razones para la cirugia incluyen:

¢ Cuando el tratamiento médico ya no controla los sintomas de la enfermedad y
existen partes del intestino afectadas, si se remueven, puede mejorar el control de la
enfermedad.

e Cuando las condiciones del intestino o colon ponen en riesgo la vida del paciente
(Colitis fulminante y/ o megacolon téxico).

e Fistulas y abscesos que no pueden ser controlados o curados por la medicacion.

e Restricciones y obstaculos, especialmente los causados por tejido cicatrizante.

e Perforacion de los intestinos.

e Cancer colorrectal o riesgo de padecerlo.

Para la Colitis Ulcerosa, la extirpacion quirdrgica del colon y recto (proctocolectomia)

es la cura permanente, a diferencia de lo que sucede en el caso de la Enfermedad de

Crohn.

Durante la intervencidn, se crea una abertura artificial al frente del abdomen a la cual
se une la parte restante del intestino, haciendo que drene el liquido de desperdicio
dentro de una pequefia bolsa unida a la piel con un adhesivo especial. En muchos
casos, mediante una cirugia posterior, la parte inferior del intestino delgado restante
es conectada a la abertura anal haciendo que la evacuacion de las heces ocurra de
manera normal a través del ano.

En la Enfermedad de Crohn, la cirugia puede permitir muchos afios libres de sintomas

haciendo que los pacientes ¢ o meJor desp:?es de que el segmento
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Modificacion de estilo de vida

Pueden ser necesarios realizar algunos ajustes para ayudar a tu hijo a hacer frente a
la vida con Ell, referidos a cambios en la dieta o su adecuacién a las actividades
diarias.

8.1 Dieta y nutricidn.

Todos los nifos necesitan una adecuada nutricién para ayudar a su crecimiento y
desarrollo. Mientras que la mayoria de los nifos con Ell requieren relativamente
pocos cambios o ninguno en la dieta, puede haber momentos en que la
modificacién de la dieta pueda ser Util, especialmente cuando la enfermedad esta
activa. Una variacion en la dieta puede ser recomendada por el médico tratante, en
base al periodo en que se encuentra el paciente. En ocasiones, una dieta sin lactosa
(un azlcar que se encuentra en la leche y productos lacteos) o una dieta con bajo
contenido de fibra insoluble, es mejor tolerada en momentos de brotes.

Algunos nifios con Ell pueden tener deficiencia de ciertas vitaminas y minerales
(incluyendo la vitamina D, B-12 y C, acido fdlico, hierro, calcio, zinc y magnesio), que
pueden complementarse. Los nifios con Ell pueden tener problemas para tolerar el
hierro por via oral; el médico puede prescribir el hierro por via intravenosa en casos
especiales.

El médico de tu hijo podria recomendar otros suplementos que se conocen como
probidticos y prebidticos. Los probidticos son bacterias buenas que restablecen el
equilibrio de la microflora intestinal (las bacterias que viven en todo el intestino). Los
prebidticos son ingredientes alimentarios no digeribles que proporcionan nutrientes
para permitir que las bacterias beneficiosas en el intestino se multipliquen. También
estimulan el crecimiento de los probidticos. La creciente evidencia sugiere que el
uso de probidticos -disponibles en capsulas, polvos, liquidos, y obleas - puede
representar una opcion terapéutica para las personas con Ell, sobre todo para
ayudar a mantener la remision.

Antes de suministrarle estos u otros suplementos alimenticios a tu hijo, consulta con
el médico cudl de ellos recomienda, en el caso de necesitarlo.

Dos cosas a las que deberia permanecer atento en tu hijo son: el peso y su tasa de
crecimiento.

Dado que la pérdida de peso es un sintoma de la Ell, ésta debe ser notificada al
especialista. Del mismo modo, el crecimiento puede disminuir o cesar durante los
periodos de actividad de la enfermedad. Si el crecimiento de tu hijo parece ir

considerablemente maés lento, por supuesto dependiendo de la edad, (usa la ropa
del mismo tamafio por méas de un afio, parece més pequeno que otros nifios de su
misma edad, etc.), también debe ser comentado en la proxima visita.

Tu hijo debe continuar viendo un pediatra para ayudar a supervisar su desarrollo
fisico y asegurarse que esté al dia con las vacunas anuales, incluyendo la vacuna
contra la gripe. Asegurete que el pediatra esté plenamente informado acerca de
los medicamentos que esta tomando tu hijo; los nifos en tratamiento con
inmunosupresores o terapias bioldgicas no deben recibir vacunas de virus vivos.

8.2 Las actividades diarias.

Ahora que tu hijo tiene una enfermedad que causa una mayor dependencia con
respecto al acceso a un bafo, debes planear actividades con acceso a un bario, a
veces, en forma imprevista. Podes animar a tu hijo a identificar los bafios mas
cercanos en los centros comerciales, parques infantiles, salas de cine, u otras areas
habitualmente utilizadas fuera del hogar. Ello puede ayudar a que tu hijo se sienta
més seguro.

Durante la época de brotes, llevar una muda de ropa extra y toallitas himedas en
una mochila, puede ser Util.

8.3 La escuela.

Debido a que los nifios pasan la mayor parte del dia en la escuela, los maestros y
otro personal escolar, deben ser informados sobre la enfermedad de tu hijo por
varias razones, incluyendo:

e | a Ell puede requerir de ausencias frecuentes u hospitalizaciones; trabajo de
recuperacion y otras necesidades educativas que deben ser contempladas.

® | os niflos con Ell pueden tener una mayor dependencia de los bafios y, por lo
tanto, necesitan tener libre acceso a ellos.

® Puede ser necesario tomar ciertos medicamentos durante la jornada escolar.

Solicita una reunién con los directivos y maestros para conversar acerca de la
enfermedad y las necesidades derivadas. De este modo, evitaras posibles
problemas futuros.

Si bien informar a las autoridades y maestros sobre las necesidades de tu hijo es
necesario, el nifio puede sentir verglienza de que los demés lo sepan. Debido a
que puede ser importante para él, deja que decida con quién y cudndo debes
compartir esa informacion.



8.4 Adaptaciones en la escuela.
Algunas adaptaciones - formales o informales — en la escuela pueden ser necesarias

para que el niflo alcance y mantenga su potencial académico. De ser preciso, estas
adaptaciones deben ser solicitadas de manera expresa y lo més rdpidamente posible,
preferentemente al comienzo del afio escolar de modo que haya tiempo para hacer
los arreglos necesarios y formalizar planes.

RECORDA: incluso si tu hijo esté perfectamente sano en el inicio escolar, puede
necesitar ciertas adaptaciones en el transcurso del afo. jSiempre es mejor planear
con anticipacion!

Estas son algunas adaptaciones posibles. Otros pueden ser anadidas para satisfacer
las necesidades de tu hijo.

e Pase ilimitado al bafno: estudiantes con sintomas de enfermedad activa, pueden
utilizar el bafio muchas veces al dia, a menudo con urgencia, a fin de evitar la
incontinencia fecal. Los estudiantes y maestros deben concensuar una sefal
apropiada para solicitar el permiso de la salida de clase para ir al bafo sin necesidad
de llamar la atencién y/ o interrumpir la clase.

¢ Tiempo de examen: durante los exdmenes, los estudiantes con Ell pueden necesitar
tomarse un descanso debido a la urgencia o el dolor intestinal. Su tiempo de examen
debera extenderse por la misma cantidad de tiempo que dure su interrupcién.

e Disponibilidad para hidratacién: los movimientos intestinales frecuentes y los
medicamentos contribuyen a la pérdida de liquidos. Los estudiantes deben poder
llevar y beber liquidos durante el transcurso del dia.

e Extras: A los estudiantes se les debe permitir llevar y comer pequefias ingestas de
comida o dulces (para tratar la sequedad de boca); toallitas hiumedas y otros
suministros a lo largo del dia y utilizarlos cuando sea necesario.

e Limites de exdmenes y proyectos: la medicacion y los sintomas de la enfermedad
activa pueden contribuir a la privacion del suefio y fatiga. Como resultado, el nimero
de exdmenes y proyectos se deberfan limitar a una o dos por dia. Las fechas de
entrega de exdmenes y proyectos también deberian ser extendidos sin penalizacién.

e Periodo de descanso: El personal escolar debera proveer un lugar para descansar,
en tanto los alumnos lo necesiten, o un lugar privado para cambiarse la ropa.

¢ Ausencia de la escuela: después de un nimero determinado de dias de ausencia de
la escuela, el estudiante debera recibir la ensefianza de un maestro de apoyo en el
hogar o en el hospital.

e Alternativa de asiento: la disposiciéon de los asientos de clase deberan estar en
funcién de facilitarle al estudiante el acceso a la salida.

e Medicamentos: los estudiantes, padres y personal escolar deberian reunirse para
discutir y establecer el esquema de medicamentos que deben ser suministrados en
horario escolar.

e Tutoria y apoyo: si el estudiante esta ausente por mas de "X" dias de la escuela,
deberia tener la oportunidad de hacer, u obtener, ayuda con las tareas y estar al
corriente de los temas vistos. Recorda asegurarte que cuente con todo el material y
libros necesarios en el hogar.

* Programas extracurriculares: el alumno podra participar en programas y eventos
sin penalizacién debido al ausentismo.

e Clase de educacion fisica: Deberia permitirsele al estudiante monitorear su nivel
de energia para determinar si puede participar en actividades fisicas. Los
profesores de educacion fisica deben notificar a los padres si en reiteradas
ocasiones los chicos no participan de estas clases.

8.5 Actividades Fisicas.

Los jovenes con Ell deben ser lo més activos posible. Ademaés de los beneficios
fisicos, como la construccion de musculos y huesos mas fuertes, las actividades
proporcionan un escape al estrés y pueden ayudar a construir confianza y
autoestima.

En general, no hay razén para no participar en los deportes, la danza u otras
actividades fisicas, inclusive si la enfermedad estd empeorando. Pero algunas
modificaciones pueden ser necesarias si las actividades causan fatiga o agravan el
dolor abdominal, la artritis u otros sintomas. Junto a tu hijo debes estar alerta sobre
una adecuada hidratacion.

9. Apoyo social y emocional.
El diagnéstico de una enfermedad crénica puede ser un duro golpe para cualquier

persona, pero para los nifios, puede ser especialmente dificil de soportar.

Los nifios estan desarrollando un sentido de si mismo, tanto emocional como
fisicamente; los jévenes de hoy deben enfrentar un obstéaculo adicional de la
enfermedad crénica, que puede suponer una amenaza para sus sentimientos de
bienestar y seguridad.



Como resultado, los nifios con Ell pueden ser:
e Ansiosos
e Deprimidos
e Dependientes
e Agitados

Es importante recordar que estas reacciones son una respuesta a su enfermedad, no
su causa.

El apoyo emocional que proporcionan los profesionales de la salud puede requerir de
un largo camino hacia el logro de la tranquilidad de tu hijo. A veces, un psicélogo
puede ser Util para permitirle recuperar la confianza en si mismo, en ocasiones
afectada por una enfermedad crénica.

El estrés es imposible de evitar en la vida. Una situacion de estrés puede precipitar un
brote en algunas personas, podria ser Util ensefarle a tu hijo técnicas para hacer
frente y aliviar el estrés. Mediante el uso de estas técnicas, tu hijo puede mantener la
calma, mantener la perspectiva, y evitar la ansiedad. Anima a tu hijo a probar algunos
enfoques diferentes, entre ellos:

e Relajacién y ejercicios de respiracion.

e Practica de yoga o Tai Chi.

e Terapia cognitivo-conductual.

* Meditacion

e Libros, grabaciones, imagenes guiadas, etc.

Es preciso darse cuenta que otros miembros de la familia también pueden sufrir
emocionalmente desde el momento del diagndstico. Si hay otros nifios en la familia,
necesitaran entender la condicién de su hermano/ay el impacto en sus vidas. Es
importante tranquilizarlos, mencionarles que los aman y que continuaran estando
involucrados en su vida como siempre lo han hecho; aunque puede que tengan que
dedicar més tiempo al nifio que estéd enfermo.

Toda la familia, puede encontrar apoyo, al participar en actividades vinculadas a la
fundacién. Jornadas educativas, grupos de contencidn y otros eventos podran ayudar
a construir un sentido de comunidad entre las personas diagnosticadas con la
enfermedady los que los aman.

9. Apoyo social y emocional

El diagndstico de una enfermedad crénica puede ser un duro golpe para
cualquier persona, pero para los nifos, puede ser especialmente dificil de

soportar.

Los nifios estan desarrollando un sentido
de si mismo, tanto emocional como
fisicamente; los jovenes de hoy deben
enfrentar un obstaculo adicional de la
enfermedad crénica, que puede suponer
una amenaza para sus sentimientos de
bienestar y seguridad.

Como resultado, los nifios con Ell pueden
ser:

® Ansiosos

® Deprimidos

® Dependientes

e Agitados

Es importante recordar que estas
reacciones son una respuesta a su
enfermedad, no su causa.

El apoyo emocional que proporcionan los
profesionales de la salud puede requerir
de un largo camino hacia el logro de la
tranquilidad de tu hijo. A veces, un
psicdlogo puede ser Util para permitirle
recuperar la confianza en si mismo, en
ocasiones afectada por una enfermedad
crénica.

El estrés es imposible de evitar en la vida.
Una situacién de estrés puede precipitar
un brote en algunas personas, podria ser
util ensenarle a tu hijo técnicas para hacer
frente y aliviar el estrés. Mediante el uso de
estas técnicas, tu hijo puede mantener la

calma, mantener la perspectiva, y evitar
la ansiedad. Anima a tu hijo a probar
algunos enfoques diferentes, entre ellos:

e Relajacion y ejercicios de
respiracion.

e Practica de yoga o Tai Chi.

e Terapia cognitivo-conductual.

* Meditacion

e Libros, grabaciones, imégenes
guiadas, etc.

Es preciso darse cuenta que otros
miembros de la familia también pueden
sufrir emocionalmente desde el
momento del diagnéstico. Si hay otros
ninos en la familia, necesitardn entender
la condicion de su hermano/ay el
impacto en sus vidas. Es importante
tranquilizarlos, mencionarles que los
aman y que continuaran estando
involucrados en su vida como siempre lo
han hecho; aunque puede que tengan
que dedicar més tiempo al nifio que esta
enfermo.

Toda la familia, puede encontrar apoyo,
al participar en actividades vinculadas a
la fundacién. Jornadas educativas,
grupos de contencidn y otros eventos
podran ayudar a construir un sentido de
comunidad entre las personas
diagnosticadas con la enfermedad y los
que los aman.



a0 Vivir la vida

Puede ser dificultoso y estresante para tu hijo aceptar que tiene Enfermedad de
Crohn o Colitis Ulcerosa.

Trata de no ocultar la condicién de tu hijo a la familia, amigos y/o comparieros de
trabajo u escuela. Conversar con ellos, junto a tu ayuda y apoyo, y el de la familia lo
animaran. Aprenderés que existen numerosas estrategias que pueden hacer la vida
con Ell més facil.

Las técnicas para hacer frente a la enfermedad pueden tomar muchas formas. Por
ejemplo, ataques de diarrea o dolor abdominal pueden hacer que tu nifio se vuelva
temeroso de concurrir a lugares publicos. Todo lo que necesita es un poco de
planificacion de antemano. Es posible que desees ayudarlo a incorporar algunos de
los siguientes pasos en sus planes:

e Averiguar donde estén los bafos en los restaurantes, parques, teatros, y otros
lugares publicos.

e | levar ropa interior extra y papel higiénico o toallas himedas cuando sale. Si

planifican viajes mas lejanos o por periodos mas largos, habla con el médico tratante.

El plan de viaje debe preveer la medicacion para toda la estadia, saber bien el
nombre genérico de dicha medicacion en caso de que se acabe o se pierda, y los
nombres de los médicos en el &rea que van a visitar.

® Anima a tu hijo a llevar una vida diaria lo mas normal posible, llevando a cabo
actividades como lo hiciera antes de su diagnéstico. No hay razén para que sienta
que no puede hacer las cosas que siempre ha disfrutado o ha sofiado.

e Ayudar a tu nifio a aprender estrategias de afrontamiento con amigos y otras
personas que pueden ayudarlo, como grupos de apoyo, asi como reuniones
informativas. Ayudalo a compartir lo que sabe con los demas.

e Desarrollar una red de apoyo de familiares y amigos puede ayudarlos a controlar la
enfermedad. Llevar a un familiar o amigo a la cita con el médico puede servir de
apoyo.

e Asegurete que tu hijo siga tus instrucciones o las del médico acerca de tomar la
medicacion. Incluso cuando se siente muy bien, debe continuar toméndola.

® Mantener una actitud positiva. jEs basico, y la mejor recetal

Si bien la Enfermedad de Crohn y la Colitis Ulcerosa son enfermedades crénicas
serias, no tienen porque afectar la vida de tu hijo. No hay duda que vivir con Ell es
un desafio, tu hijo tendré que tomar medicacidn y, en ocasiones, hacer otros
ajustes.

Es importante recordar que la mayoria de las personas con Enfermedad de Crohn
y Colitis Ulcerosa son capaces de llevar una vida rica y productiva. Recorda
también, que tomar la medicacién de mantenimiento puede ayudar a tu hijo a
prolongar la remisiéon de la actividad de la enfermedad y los sintomas,
permitiéndole experimentar un crecimiento y desarrollo normal.

11. Esperanza para el futuro.
Investigadores de todo el mundo se dedican a la investigacién para encontrar las
causas y la cura de la Enfermedad de Crohn y la Colitis Ulcerosa.

Es una buena noticia cuando se trata del desarrollo de nuevas terapias para estas
enfermedades. Es un momento muy emocionante. Investigadores estan
descubriendo a los culpables involucrados en la Ell, y la tecnologia esta haciendo
posible bloquear especificamente la inflamacion. Con muchos tratamientos
experimentales de Ell en ensayos clinicos, los expertos predicen que una oleada
de nuevas terapias para la Ell estéd en camino.




