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ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL

La enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) es una afeccion del intestino que afecta
aproximadamente a 80,000 nifos solo en los EE. UU. y Canadd. Las dos formas
principales de la Ell son la enfermedad de Crohn y la colitis ulcerosa, que son
afecciones de por vida con sintomas que pueden mejorar o empeorar con el tiempo,
dependiendo de la respuesta a medicamentos, otras enfermedades y de la salud
general. Aunque la causa de la Ell todavia se desconoce, si contamos con muchos
tratamientos disponibles para ayudar a los nifos a llevar vidas activas y saludables.

El programa para la Ell de Children’s Mercy estd dedicado a ayudarlo a usted y a su
hijo a encontrar terapias que controlen los sintomas y promuevan una calidad de vida
saludable.

La mayor parte de la informacién disponible en este folleto se basa en informacion
de la Fundacién para la enfermedad de Crohn y la colitis ulcerosa (Crohn’s and Colitis
Foundation, CCF). Recomendamos que busque mas informacion en la pagina de la
CCF y en nuestro sitio web. Si no cuenta con acceso a internet, déjenos saber ya que
podemos obtener panfletos para usted. Puede comunicarse con nosotros si tiene
cualquier duda.

RECURSOS

Fundacion de la enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa de América (Crohn’s and
Colitis Foundation of America, CCFA)
crohnscolitisfoundation.org

Clinica para la enfermedad inflamatoria intestinal
childrensmercy.org/inflammatory_bowel_disease

Gl Kids
gikids.org



CUANDO LLAMARNOS

Comuniquese con nosotros con prontitud si los sinftomas aumentan para que podamos
trabajar con usted para brindarle el mejor tratamiento.

LLAMENOS SI SU HIJO ESTA EXPERIMENTANDO:

Aumento del dolor abdominal.

Aumento en el cantidad o volumen de evacuaciones.

Sangre en heces que puede ser de color rojo brillante o negro/alquitranado.
Vomito, en especial con sangre.

Distension abdominal significativa.

Dolor de cabeza grave, sobre todo si su hijo recibi6 corticoesteroides
recientemente.

Cambios repentinos o graves en la vision.

Cambio en el peso de 5 libras (2.2 kg) o0 mas (ya sea de aumento o reduccion).
Cambio repentino en el color de la piel, los ojos o la orina de su hijo.

Un cambio significativo en los niveles de energia de su hijo.

Fiebre persistente sin otra causa médica.

Llagas en la boca, en la piel o en el érea genital.

Dolor en las articulaciones.

Sangrado o moretones inusuales.

LLAME A SU MEDICO DE ATENCION PRIMARIA SI SU HIJO ESTA EXPERIMENTANDO:
e Fiebre de comienzo reciente.
e Sintomas de tos, resfriado o congestion.
e Sarpullido.
e Cualquier otra inquietud relacionada con la salud.



COMO COMUNICARSE CON NUESTRO
CONSULTORIO

EL PORTAL DEL PACIENTE

El portal del paciente le brinda la opcién de enviar mensajes a través de su correo
electronico al proveedor sobre temas no urgentes o si tiene preguntas respecto a su
hijo. El portal del paciente también le da acceso a las instrucciones de alta, resultados
de laboratorio y citas de su hijo. Puede registrarse para el portal del paciente en las
ubicaciones de nuestra clinica Gl. Si usa el portal del paciente para proporcionar

una actualizacion, le pedimos que incluya el listado de medicamentos y los sintomas
actuales de su hijo.

COMUNIQUESE A NUESTRA LINEA DE ENFERMERIA DE LA Ell (816) 760-8834

Deje un mensaje breve para nuestro personal de enfermeria altamente capacitado. El
sistema telefénico cuenta con personal de las 8 a. m. alas 5 p. m. de lunes a viernes.
Hacemos todo lo posible por devolver los mensajes que se reciben antes de las

3 p. m. en ese mismo dia habil. Las llamadas que se reciban después de la 3 p. m. se
devolveran al siguiente dia habil.

Solo deje la siguiente informacién cuando se le indique:
e sunombre;
e el nombre de su hijo;
¢ |a fecha de nacimiento de su hijo;
e el médico y/o enfermero especializado que atiende a su hijo;
e el diagnéstico de su hijo (por ejemplo: enfermedad de Crohn);
e el nimero en el que se le puede localizar;
¢ el motivo de la llamada (ejemplo: brote, resultados de estudios, preguntas).

¢QUE SUCEDE CUANDO DEJA UN MENSAJE?

e Un miembro de nuestro personal se pondra en contacto con usted para hablar
sobre sus preguntas e inquietudes.
Con frecuencia podemos responder preguntas cuando devolvemos llamadas.

e Sitiene preguntas médicas, podriamos comunicarnos con el proveedor de su hijo
para abordar inquietudes y le devolveremos la llamada con un plan.

e Ademds, también puede comunicarse con nuestros dietistas, trabajador social,
farmacéutico y psicélogo a través de este nOmero de la clinica.

URGENCIAS

Para urgencias, llamadas fuera de horas habiles o en dias festivos, llame a la Linea de
Asesoramiento de Enfermeria 24/7 de Children’s Mercy al (816) 234-3188 y pida hablar
con el médico Gl de guardia.

Informe al médico que su hijo padece Ell.



QUIENES SOMOS

Nuestra clinica usa un enfoque de equipo para evaluar y tratar a nifos y adolescentes
con Ell. Este equipo brinda atencién médica integral para nifos y adolescentes con

Ell en un ambiente centrado en la familia que reconoce las necesidades fisicas,
emocionales, conductuales, financieras y sociales de los pacientes y sus familias.

EL EQUIPO DE LA Ell DE SU HUO:

Gastroenterdlogo tratante:

Farmacéutico:

Enfermero especializado:

Psicélogo:

Nutriélogo certificado:

Trabajador social:

Enfermero coordinador de la Ell:

Enfermero coordinador de investigacion de la Ell:




NUMEROS TELEFONICOS DE AYUDA

PARA AGENDAR UNA CITA EN LA CLINICA:

Adele Hall Campus de Children’s Mercy u otras ubicaciones de clinicas: (816) 234-3066
Ubicacion de Kansas del Children’s Mercy Hospital: (913) 696-8220

Ubicacién de Northland de Children’s Mercy: (816) 413-2500

NOmero gratuito: 1(888) 246-1088

Sala de procedimientos GI: (816) 234-3704

SURTIDO DE RECETAS

Para resurtir sus medicamentos, solicitamos que hable directamente a la farmacia. La
informacién de prescripciéon puede transferirse por medios electrénicos para que sea
mas exacto.

Para recibir un servicio mdas expedito, use el portal del paciente.




ENFERMEDAD DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA

La Ell es el resultado de una respuesta anormal del sistema inmune del cuerpo. Por lo
general, las células y las proteinas que conforman el sistema inmune protegen a su
hijo de las infecciones, sin embargo, en personas con Ell, el sistema inmune confunde
a la comida, las bacterias y ofra materia en los intestinos con sustancias extranas o
invasoras. Cuando esto sucede, el cuerpo envia glébulos blancos al revestimiento

de los intestinos, donde producen inflamacion crénica (largo plazo) y ulceraciones.

El desarrollo de la Ell es una combinacién de predisposicion genética, disfuncion del
sistema inmune y factores desencadenantes que incluyen contaminantes ambientales,
los alimentos que comemos y sustancias que pueden alterar nuestro microbioma
intestinal. Debe entender que no hay nada que usted o su hijo hayan hecho o que
pudieran haber hecho de forma diferente para evitar la Ell. Explicaremos los puntos
basicos sobre la Ell y le mostraremos como brindar atencion a su hijo en casa con
seguridad.

LA ENFERMEDAD DE CROHN (EC) es una enfermedad crénica que provoca inflamacion
del revestimiento del sistema digestivo y algunas veces otros sinfomas fuera de este
aparato. Las dreas de inflamacion pueden desarrollarse en cualquier lugar desde la
boca hasta el ano con secciones de tejido saludable en medio. La enfermedad de
Crohn también puede afectar las capas del tejido intestinal méas profundas que el
revestimiento superior. Algunas veces provoca sintomas fuera del sistema Gl, tales
como en la piel y en los ojos.

LA COLITIS ULCEROSA (CU) es una enfermedad crénica del intestino grueso,

también conocido como el colon, con la cual el revestimiento del colon se inflama.

La combinacion de la inflamacion y las Glceras puede provocar malestar abdominal,
heces con sangre y una posible variedad de sinfomas fuera del sistema Gl, como en la
piel o el higado.

COLITIS INDETERMINADA (Cl) es una forma de Ell con caracteristicas tanto de colitis
ulcerosa como de enfermedad de Crohn. Por lo general, ocurre cuando la persona
sufre de Ell con implicacion del intestino grueso (como CU) aunque con algunas
caracteristicas que sugieren EC.



TRATAMIENTO EN CHILDREN’S MERCY

LOS OBJETIVOS son trabajar con usted y su hijo para:
e confrolar los sintomas;
e promover la nutricion y el crecimiento;
e maximizar la calidad de vida;
e brindar apoyo;

e tratar manifestaciones extra intestinales (sintomas que estén afuera de los
infestinos);

e evitar complicaciones.

LOS PASOS que debe seguir para ayudarnos con estos obijetivos:

e Llevar a su hijo a la clinica para sus citas de seguimiento regulares cada tres a
cuatro meses a menos que el proveedor Gl de su hijo indique otra cosa.

e Llevar los nombres y las dosis de cada medicamento.

e Ser honesto sobre los sintomas y las sensaciones. El médico de su hijo requiere
esta informacion para ayudarle a tomar las mejores decisiones de tratamiento.

e Hacer preguntas sobre cualquier cosa que usted o su hijo no comprendan.

e Mantener un diario simple de los sinfomas, medicamentos y preguntas para visitas
a la clinica y otros problemas. Llevar el diario con usted a las visitas a la clinica.
(Hay una seccion para notas en la parte trasera de este folleto en donde puede
comenzar).

e Asegurarse de que se envien las muestras de sangre y heces de su hijo cuando lo
recomiende el médico, ya que ayudan a monitorear la actividad de la enfermedad
y la tolerancia a los medicamentos. Los exdmenes de sangre se llevan a cabo al
momento de la visita a la clinica o pueden hacerse arreglos para ellos a través del
médico local de su hijo.



MEJORA DE LA CALIDAD Y COLABORACION

ImproveCareNow

Children’s Mercy es miembro de ImproveCareNow (ICN), una red nacional e
internacional de mads de 100 centros de gastroenterologia pedidtrica, que tienen
como obijetivo principal la mejora continua de la atencion para todos los nifos y
adolescentes con Ell. ICN es una red de atencion cronica colaborativa sostenible que
permite que los pacientes, familias, médicos e investigadores trabajen juntos para
avanzar la investigacion, acelerar el aprendizaje y compartir el conocimiento entre los
centros de atencion sin contratiempos.

¢Quiere saber mas? Visite improvecarenow.org

OBJETIVO DE SU EQUIPO DE MEJORA DE LA CALIDAD (Ql, POR SUS SIGLAS EN
INGLES) DE LA Ell

Children’s Mercy estd dedicado con la mejora continua de la atencion que le
brindamos a los nifios y adolescentes con Ell. Nuestro equipo de Ql de la Ell se redne
cada semana para revisar a pacientes recién diagnosticados, con complejidades
nutricionales o médicas y a pacientes hospitalizados con el objetivo de iniciativas de
Ql en colaboracion con nuestro Consejo Consultivo de Padres/Familias (Parent/Family
Advisory Council, PFAC).

CONSEJO CONSULTIVO DE PADRES/FAMILIAS (PFAC)

Nuestro PFAC inici6 en 2012 y desde entonces ha crecido para convertirse en un
equipo activamente participativo de padres cuyos hijos reciben seguimiento y
tratamiento por parte de Gastroenterologia de Children’s Mercy. Nuestro PFAC se
involucra de forma activa con nuestro equipo de Ql de la Ell para asegurar que los
cambios que hacemos sean el resultado de la colaboracion entre padres, familias y
el equipo de Ql. Si quisiera saber méas sobre nuestro PFAC de la Ell, comuniquese con
uno de los Coordinadores de la Ell para obtener mas informacion.
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MEDICAMENTOS

1. Recuerde, la medicina de su hijo no sirve si no la toma. Comuniquese con su
equipo médico si tiene cualquier inquietud con el cumplimiento del tratamiento.

2. Asegurese de alertarnos en caso de cualquier alergia.

3. No cambie la dosis de los medicamentos ni suspenda su uso a menos que se lo
indigue un miembro del equipo de la Ell.

4. Mantenga una lista de TODOS los medicamentos y llévelos con usted a sus citas
en la clinica.

5. Si su hijo se salta una dosis de medicamento, es importante que la tome tan
pronto como la recuerde. Si casi es momento de la siguiente dosis, deberia
saltarsela y tomar la siguiente dosis programada. NO tome una dosis doble.

6. Si a su hijo le cuesta trabajo tomar el medicamento o si otros factores se
interponen a su administracion (como su costo o si tiene dificultad para tragar
pastillas), avisenos de inmediato.

7. Comuniquese con su equipo de la Ell si un proveedor diferente recomienda
cualquier uso de antibiéticos.
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MEDICAMENTOS COMUNES QUE SE USAN PARA
TRATAR LAEII

AMINOSALICILATOS (5-ASAS)

APRISO® (MESALAZINA) — CAPSULA DE LIBERACION EXTENDIDA
ASACOL HD® (MESALAZINA) - TABLETA DE LIBERACION RETARDADA

AZULFIDINE® (SULFASALAZINA) — TABLETA, TABLETA DE LIBERACION
RETARDADA, SUSPENSION

CANASA® (MESALAZINA) — SUPOSITORIO RECTAL

COLAZAL® (BALSALAZIDA) - CAPSULA

DELZICOL® (MESALAZINA) — CAPSULA DE LIBERACION RETARDADA
LIALDA® (MESALAZINA) — TABLETA DE LIBERACION RETARDADA
PENTASA® (MESALAZINA) - CAPSULA DE LIBERACION EXTENDIDA
ROWASA® (MESALAZINA) - ENEMA RECTAL

Estos son medicamentos antiinflamatorios que se relacionan quimicamente con la
aspirina. Por lo general, se usan para ayudar con el inicio del sanado, reducir la
inflamacioén y disminuir el malestar y se pueden administrar de forma oral o rectal,
dependiendo del producto. El tipo de aminosalicilato recetado depende de diversos
factores que incluyen en qué parte del aparato digestivo ocurre la inflamacion. Los
efectos secundarios que se observan més cominmente incluyen nduseas, diarrea,
calambres abdominales y dolores de cabeza.



MEDICAMENTOS COMUNES QUE SE USAN PARA
TRATAR LA EII

ESTEROIDES
e CORTIFOAM® (HIDROCORTISONA)
e ENTOCORT® (BUDESONIDA)
e ORAPRED® (PREDNISOLONA)
e PREDNISONA
® SOLU-CORTEF® (HIDROCORTISONA)
® SOLU-MEDROL® (METILPREDNISOLONA)
e UCERIS® (BUDESONIDA)

Estos medicamentos suelen usarse para provocar una “remision rapida” mediante el
control rapido de los sintomas, sin embargo, su uso no se prefiere para el largo plazo
debido a los posibles efectos secundarios. Los esteroides pueden provocar aumento
del apetito, insomnio, cambios de humor, malestar o inflamacion estomacal. Es muy
importante seguir el cronograma de reduccion de la dosis que su proveedor le indique
para reducir con lentitud la dosis de esteroides con el tiempo y disminuir el riesgo de
abstinencia de esteroides.

INMUNOMODULADORES
e GENGRAF®/NEORAL®/SANDIMMUNE® (CICLOSPORINA)
IMURAN® (AZATIOPRINA)
MERCAPTOPURINA (6-MP)
METOTREXATO
PROGRAF® (TACROLIMUS)

Estos medicamentos funcionan al regular el sistema inmune. Por lo general. toma

de 6 a 8 semanas antes de que hagan efecto. El metotrexato es Unico que se puede
administrar de forma oral o mediante una inyeccion semanal. Monitoreamos los
resultados de laboratorio con detenimiento, mientras que los pacientes reciben estos
medicamentos, para determinar si un nifo tolera el medicamento y en busca de
posibles efectos secundarios. Muchos de estos medicamentos también se pueden
monitorear al medir la concentracion del fdrmaco en el torrente sanguineo de su
hijo. La azatioprina incluye una “advertencia” por un mayor riesgo de malignidad, en
especifico, el linfoma hepatoesplénico de células T (HSTCL, por sus siglas en inglés).
Esto es muy raro y nuestro equipo ponderard con cuidado los riesgos y los beneficios
con su familia antes de iniciar este medicamento.
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MEDICAMENTOS COMUNES QUE SE USAN PARA
TRATAR LAEII

BIOLOGICOS
e CIMZIA® (CERTOLIZUMAB)
e ENTYVIO® (VEDOLIZUMAB)
e HUMIRA® (ADALIMUMAB)
e REMICADE® (INFLIXIMAB)
e SIMPONI® (GOLIMUMAB)
e STELARA® (USTEKINUMAB)

Estos son anticuerpos monoclonales que se dirigen a ciertas proteinas inflamatorias en
el cuerpo y ayudan a reducir la inflamacién. Por lo general, se administran mediante
una inyeccién o infusién infravenosa de cada 2 a 8 semanas. Las versiones inyectables
de estos medicamentos suelen enviarse por correo a su casa desde una farmacia de
especialidades. Estos medicamentos suelen tolerarse bien, aunque pueden aumentar
el riesgo de infecciones para su hijo. Es probable que se le haga una prueba de
tuberculosis y de inmunidad de la hepatitis B a su hijo antes de su primera dosis.
Algunos biolégicos pueden incluir una “advertencia” por malignidad como linfoma,
leucemia y melanoma. Esto es muy raro y nuestro equipo ponderard con cuidado los
riesgos y los beneficios con su familia antes de iniciar estos medicamentos.

BIOSIMILARES

e AVSOLA® (INFLIXIMAB-AXXQ) e AMJEVITA® (ADALIMUMAB-ATTO)

e INFLECTRA® (INFLIXIMAB-DYYB) CYLTEZO® (ADALIMUMAB-ADBM)

e RENFLEXIS® (INFLIXIMAB-ABDA) HYRIMOZ® (ADALIMUMAB-ADAZ)
e HADLIMA® (ADALIMUMAB-BWWD)
e ABRILADA® (ADALIMUMAB-AFZB)
e HULIO® (ADALIMUMAB-FKJP)
* YUSIMRY® (ADALIMUMAB-AQVH)

Los biosimilares estan disefiados para ser muy similares a las terapias biolégicas
aprobadas. No son copias exactas del bioldgico, sin embargo, contienen el mismo
ingrediente activo, funcionan de la misma forma y tienen la misma dosificacion.
También se administran por la misma via (inyeccion o intravenosa). Son igual

de seguras y efectivas que la terapia bioldgica original. De igual manera, la
Administracion de Alimentos y Farmacos (FDA, por sus siglas en inglés) los monitoreaq,
revisa y aprueba con cuidado, al igual que las terapias bioldgicas aprobadas. Sin
embargo, dado que no son exactamente idénticas, no se pueden considerar un
medicamento “genérico”.
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MEDICAMENTOS COMUNES QUE SE USAN PARA
TRATAR LA EII

INHIBIDORES DE LA QUINASA DE JANUS (INHIBIDORES JAK)
e XELJANZ® (TOFACITINIB)

Este es un medicamento inmunosupresor que funciona al bloquear las enzimas JAK
de activar tipos especificos de células del sistema inmune que provocan inflamacion.
Este medicamento implica un mayor riesgo de codgulos sanguineos y de infecciones
graves bacterianas, virales o fingicas que pueden resultar en una hospitalizacion.

En la actualidad, los inhibidores JAK estan aprobados por la FDA para el fratamiento
de la colitis ulcerosa de moderada a grave en adultos. Este medicamento se toma de
forma oral.

ANTIBIOTICOS
e CIPRO® (CIPROFLOXACINA)
e FLAGYL® (METRONIDAZOL)
e VANCOCIN® (VANCOMICINA)

Se ha descubierto que estos antibidticos son efectivos para fratar la Ell y con
frecuencia ayudan a controlar los brotes. Nuestro sistema inmune nos ayuda
brinddndonos proteccion de las bacterias invasoras y a evitar infecciones. Con la

Ell, podria no haber una infeccion, sin embargo, el sistema inmune actia como si
estuviera respondiendo a una y podria atacar partes de los intestinos. Los antibidticos
pueden ayudar a reducir la inflamacién en estos érganos al cambiar el tipo y la
cantidad de bacterias en ellos.

PROBIOTICOS

El cuerpo tiene bacterias buenas en los intestinos que ayudan a digerir los alimentos
y a mantener saludable al sistema GI. Cuando un nifio padece de Ell, podria haber
ocasiones en que los intestinos requieran de un estimulo de estas bacterias buenas.
Pregunte al equipo Gl si esta seria una terapia benéfica para su hijo.
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MEDICINAS QUE DEBEN EVITARSE

There are many medicines available to help relieve pain. Your child should avoid over-
the-counter (OTC) and prescription medicines in this category that contain aspirin or
nonsteroidal anti-inflammatory drugs (NSAIDs) such as ibuprofen or naproxen. These
medicines have been shown to cause irritation sores or ulcerations in the intestines,
which can increase the chance of a flare. Your child should not take these products
unless ordered by your doctor. Examples of NSAIDS medications or aspirin-containing
products to avoid are listed below:

ADVIL® (IBUPROFEN)

ALEVE® (NAPROXEN)

ALL DAY RELIEF® (NAPROXEN)

ASPIRTAB®/ BUFFERIN® /BUFFINOL®/ECOTRIN® (ASPIRIN)
DAYPRO® (OXAPROZIN)

EXCEDRIN MIGRAINE® (ACETAMINOPHEN, ASPIRIN, & CAFFEINE)
MEDIPROXEN® (NAPROXEN)

MOTRIN® (IBUPROFEN)

NAPRELAN® (NAPROXEN)

NAPROSYN® (NAPROXEN)



INFORMACION NUTRICIONAL GENERAL
PARA LAEII

La buena nutricion es importante para todos, en especial para las personas que
padecen de Ell. Las personas con Ell tienen un mayor riesgo de malnutricion debido

a falta de apetito, no poder comer todos los alimentos que acostumbran o la
incapacidad de absorber los nutrientes que ingieren. Algunas veces, las personas con
Ell identifican que algunos alimentos pueden hacer que los sinfomas Gl empeoren.
Puede ser de ayuda llevar un registro de estos alimentos y limitar su consumo si le
provocan molestias. Las personas con Ell tienen un mayor riesgo de tener ciertas
deficiencias de vitaminas y minerales, en particular, durante un brote. Su proveedor Gl
podria recomendar suplementos de vitaminas o minerales especificos para ayudar a
su cuerpo a recibir los nutrientes adecuados que requiere para los mejores resultados
a largo plazo. Algunos suplementos comunes que su proveedor Gl podria recomendar
incluyen:

¢ Vitamina D3 (colecalciferol)
e Calcio

Hierro (sulfato ferroso)

e Vitamina B12
e Zinc

e Folato

Otros cambios que puede llevar a cabo para mejorar su bienestar general incluyen:

Comer mas frutas, verduras y granos enteros.

Elegir proteinas magras como pollo, pescado y legumbres.
Limitar la carne roja.

Comer alimentos menos procesados

Reducir su consumo de alimentos, bebidas y sodas azucaradas

La dieta es Unica para cada individuo con Ell y es importante trabajar con su proveedor
Gl o con un nutridlogo certificado que se especialice en Ell para ayudar a desarrollar un
plan que le funcione a usted.
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NUTRICION COMO TRATAMIENTO

NUTRICION ENTERAL EXCLUSIVA (NEE)

La nutricion enteral se ha usado como terapia primaria para inducir la remision. Los
estudios muestran que la terapia enteral puede ser tan efectiva como los esteroides,
sin sus efectos secundarios. Estas formulas contienen todos los nutrientes, vitaminas

y minerales necesarios para ayudar a sanar y crecer; se pueden tomar de forma oral,
aunque suelen administrarse mediante una sonda nasogastrica que pasa a través de
la nariz y llega al estomago. La terapia enteral suele durar de 8 a 12 semanas, después
de lo cual su médico y un nutridlogo hablaran sobre incorporar alimentos orales de
nuevo y del control con medicamentos a largo plazo.

NUTRICION PARENTERAL

La nutricion parental proporciona nutrientes, vitaminas y minerales esenciales
directamente al forrente sanguineo mediante una linea central (catéter que se inserta
en una vena grande en el brazo o el cuello). Solo se utiliza en casos graves cuando los
intestinos podrian no estar funcionando de forma adecuada y no absorben nutrientes
de los alimentos que se consumen.




NUTRICION COMO TRATAMIENTO
COMPLEMENTARIO

La dieta puede desempeniar un papel esencial en el control de la enfermedad
inflamatoria intestinal durante los brotes o en periodos de remision. Con base en su
tipo de enfermedad o su ubicacién, su médico podria recomendar una prueba de un
tipo especial de dieta. Estas dietas por lo general se usan como complemento a los
tratamientos con medicamento.

Las dietas para la Ell especializadas todavia estén en debate dentro de la comunidad
médica ya que no funcionan para todas las personas y pueden ser de naturaleza
restrictiva. Pueden provocar reduccion de peso y afectar el estilo de vida/interacciones
sociales. Es importante hablar de dietas especializadas con su médico y nutridlogo
para satisfacer las necesidades nutricionales individuales.

Las dietas comunes y especializadas para la Ell incluyen:
¢ Dieta de Carbohidratos Especificos (DCE): excluye los granos y ciertos azicares.

e Nutricion Enteral Parcial y Dieta de Exclusion de la Enfermedad de Crohn
(NEP+DEEC): la nutricion proviene de suplementos nutricionales orales y de seguir
una dieta especializada libre de alimentos procesados.

¢ Dieta Mediterranea: es rica en fibra y alimentos a base de plantas, limitada de
carnes rojas, con pollo, huevos, yogur y quesos con moderacion.
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SERVICIOS DE INFUSION AMBULATORIOS

Infusiébn Ambulatoria de Children’s Mercy ofrece servicios de infusion y toma de
muestras de laboratorio para nuestros pacientes. Su hijo recibird atencién de un
equipo de enfermeros especializados altamente capacitados y de un asistente

de cuidados. Revisardn con frecuencia a su hijo, evaluardn sus signos vitales y
monitoreardn su bomba y su sitio intravenosos. El centro cuenta con habitaciones
individuales, cada una con un sillon reclinable, television, reproductor de DVD, sistema
de videojuegos y una silla sencilla para el padre/madre/tutor.

ANTES DE ASISTIR A LA CITA PARA LA INFUSION
Haga que su hijo beba muchos liquidos/agua el dia antes y el dia de la cita. Esto
aumenta la facilidad para colocar la intravenosa.

DURANTE LA INFUSION DE SU HIJO

e El enfermero iniciard una intravenosa. jHay medidas de comodidad disponibles!
Pregunte a nuestro equipo de infusién qué opciones estan disponibles para
hacer que el inicio de la intfravenosa sea menos doloroso. Las J-tips, crema
EMLA y Buzzy bees son todas excelentes opciones para ayudar a aliviar el dolor.
También puede hablar sobre tener un especialista en vida infantil disponible.

e Su proveedor de atencion puede solicitar estudios de laboratorio. Se extraerdn
las muestras de laboratorio antes de que inicie la infusién de su hijo. El enfermero
extrae las muestras de laboratorio con el inicio de la infravenosa para que no se
necesiten mas punciones.

e Eltiempo de la infusion depende de muchos factores. Pregunte a su enfermero
para obtener mas informacion.

CUANDO LLAMAR
Puede haber momentos en los que su hijo NO debe recibir la infusion. Liame o envie un
mensaje a su equipo de atencion si:

¢ tiene fiebre de 100.4 °F (38 °C) o mayor;

e tiene una enfermedad que recién inicia que podria requerir una visita con el
proveedor de atencidn primario (faringitis estreptocécica, infeccion de las vias
respiratorias superiores, gripe, etc.);

e qacaba de iniciar un tratamiento con antibibticos;

e se lerealizdé un procedimiento o cirugia reciente;

¢ tiene heridas abiertas o que no estan sanando.
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SERVICIOS DE INFUSION AMBULATORIOS

POR QUE ES IMPORTANTE PRESENTARSE A LA CITA DE SU HIJO

El momento (frecuencia) de las infusiones de su hijo es muy importante. Muchos
medicamentos de infusion tienen un periodo de induccion, lo que significa que
requieren infusiones mas frecuentes cuando se inicia el medicamento por primera vez.
Le pedimos que haga todo lo posible por mantener el cronograma. Saltarse dosis o
espaciarlas mas de lo recomendado por su proveedor podria provocar brotes, pérdida
de respuesta o provocar una reaccion al medicamento. Hable con su equipo de la Ell si
tiene cualquier problema para asistir a las citas de infusion.

UBICACIONES PARA LAS INFUSIONES
¢ Clinica de Infusion Ambulatoria de Adele Hall Campus: Esta es la ubicacion
principal para las infusiones. Se ubica en el segundo piso de las clinicas
ambulatorias.

¢ Children’s Mercy Hospital de Kansas: Las infusiones ambulatorias pueden
llevarse a cabo en nuestra ubicacion en Kansas de Children’s Mercy Hospital. Se
podria requerir que su hijo comience su infusion en Adele Hall Campus primero
antes de hacer la transicion a la Clinica de Infusion del Children’s Mercy Hospital
en Kansas.

INFORMACION DE CONTACTO
Terapia de Infusion Ambulatoria
2401 Gillham Road

Kansas City, MO 64108
Teléfono: (816) 983-6611

Fax: (816) 234-9419
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ESTUDIOS DE IMAGEN RADIOLOGICOS

Diversos tipos de estudios de imagen radiologicos pueden ser de ayuda para la
atencion de pacientes con Ell.

LAS RADIOGRAFIAS ABDOMINALES (KUB, PLACA PLANA) son radiografias estandar
gue observan la cantidad de aire, fluido y heces en los intestinos. No se requiere de
preparacion especial.

LA TOMOGRAFIA COMPUTARIZADA (TC) Y LA ENTEROGRAFIA POR TOMOGRAFIA
COMPUTARIZADA (ETC) son una serie mas refinada de radiografias que ayudan a
determinar lo qué es un contenido normal o anormal en los intestinos. Se podria
administrar un contraste especial por via oral o intravenosa antes del escaneo. El
paciente debe permanecer quieto durante mas tiempo que para las radiografias
estandar. Se proporcionan instrucciones de preparacion cuando se programa el
examen.

EL ULTRASONIDO (US) usa ondas acusticas en lugar de rayos X para ver dentro del
cuerpo. Se aplica gel en el abdomen y una varita indolora se pasa por encima del
drea. Para prepararse para el estudio, no permita que su hijo coma ni beba nada
oralmente (NPO) durante un lapso especifico (el tiempo requerido varia). Recibird
informacién cuando se programe el estudio.
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ESTUDIOS DE IMAGEN RADIOLOGICOS

ESTUDIO DE ESCANEO OSEO O DE DENSIDAD OSEA se lleva a cabo mediante el uso
de radiografias estandar. Estos estudios buscan si hay adelgazamiento de los huesos
relacionado con la enfermedad, la malnutricién o los medicamentos. El cuerpo entero
se verd sometido a radiografias. Ser@ necesario que su hijo se acueste sin moverse
durante 15 minutos aproximadamente para realizar el estudio. El estudio requiere que
no se hayan realizado estudios de TC ni con bario en los 3 dias previos al escaneo.

LA ENTEROGRAFIA POR RESONANCIA MAGNETICA (ERM) usa un imén poderoso que
proporciona imégenes que ayudan a valorar y evaluar el sistema Gl. El horario de
llegada es hora y media antes del escaneo, para poder llevar a cabo la preparacion
oral para el estudio. El paciente no debe tener ningin metal en su cuerpo ni
antecedentes de enfermedad renal. No debe ingerir nada por via oral durante las 6
horas previas al escaneo. Dado que la ERM no usa radiacion, beneficia a los pacientes
que podrian requerir someterse a diversos estudios en el futuro y necesitan evitar
exposicion repetida a la radiacion. A todos los pacientes se les coloca una intravenosa
para el contraste cuando se les realiza una ERM.
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EXAMENES SANGUINEOS

Se llevan a cabo exdmenes sanguineos para ver funciones corporales especificas. El
tiempo de los resultados varia de horas a semanas, lo que depende del estudio.

TIPOS COMUNES DE EXAMENES SANGUINEOS:

CSC - CONTEO SANGUINEO COMPLETO mide diversas caracteristicas en su sangre
para ayudarnos a identificar pérdida de sangre, anemia o infeccion. Los marcadores
comunes que monitoreamos mediante el CSC incluyen:

e Recuentos de leucocitos, hemoglobina, hematocrito, eritrocitos

PMB - PANEL METABOLICO BASICO mide su concentracion de azdcar (glucosa),
electrolitos, equilibrio de fluido y funcidn renal basica. Los marcadores comunes que
monitoreamos mediante el PMB incluyen:
¢ Potasio, calcio, sodio, cloro, diéxido de carbono, glucosa, nitrogeno en urea
sanguinea (NUS), creatinina

PFH - PRUEBA DE FUNCION HEPATICA mide ciertas enzimas y proteinas en el torrente
sanguineo. Estas ayudan a monitorear, diagnosticar enfermedad o dafo potencial al
higado. Los marcadores comunes que monitoreamos con la PFH incluyen:

* Proteinas, albOmina, bilirrubina, AST/ALT (enzimas hepdticas)

VSG - VELOCIDAD DE SEDIMENTACION GLOBULAR es un examen sanguineo que
mide que tan rapido los glébulos rojos se hunden al fondo de un tubo de ensayo. Por
lo general, los glébulos rojos se asientan lentamente.

Una velocidad mayor puede indicar inflamacion.
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EXAMENES SANGUINEOS

PRC - PROTEINA C REACTIVA es una proteina que el higado produce. Cuando

aumenta, indica inflamacién en alguna parte del cuerpo. Es un marcador no especifico,

lo que significa que puede estar elevado por una infeccion o por cualquier otra
inflamacion en el cuerpo. Este examen es 0til para monitorear trastornos inflamatorios.

METABOLITOS 6MP observan la cantidad de actividad de los medicamentos 6 MP o
Imuran para ayudar al proveedor a determinar la efectividad o toxicidad de la dosis de
cada paciente.

CONCENTRACION MINIMA DE BIOLOGICO/CONCENTRACIONES DE ANTICUERPOS
observan las concentraciones de medicamentos biolégicos (Remicade, Humira,
Entyvio, Stelara, etc.) que circulan en el torrente sanguineo y ayudan a monitorear
los anticuerpos que podrian provocar una reaccion o falta de respuesta a ese
medicamento. Su proveedor podria aumentar la dosis y/o acortar la frecuencia con
base en los resultados y/o los sinfomas clinicos.
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EXAMENES DE HECES

Los exdmenes de heces con frecuencia se realizan cuando su hijo tiene un aumento en
sinfomas para decidir si la causa es una infeccion o un brote de la Ell.

Se le puede pedir que recolecte estas muestras en casa y las lleve al laboratorio de
Children’s Mercy o a su laboratorio local.

TIPOS COMUNES DE EXAMENES DE HECES:

CLOSTRIDUM DIFFICILE (C-DIFF). Es una bacteria que se encuentra cominmente en los
intestinos. Algunas veces, los antibidticos que se usan para tratar una infeccion matan
a las bacterias buenas, lo que permite que C. difficile crezca sin control. Los sintomas
incluyen diarrea y heces con sangre.

PARASITOS Y HUEVOS. Se hace una evaluacion en busca de infeccién por parésitos.
Las personas se ven expuestas a estos tipos de infecciones en lugares comunitarios
como guarderias, albercas comunitarias, terrenos para acampar o lagos.

COPROCULTIVOS. Ayudan a los médicos a buscar otros tipos de infecciones
bacterianas en los intestinos.

PRUEBAS DE SANGRE OCULTA EN MATERIA FECAL. Buscan sangre microscopica en las
heces.

CALPROTECTINA/LACTOFERRINA. Es un examen de heces que evalia y monitorea la
inflamacion especifica en el aparato Gl.

*Nota: los muestras de heces obtenidas en casa deben refrigerarse. Las muestras de
heces deben llevarse en un lapso de 24 horas para ser recolectadas.
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ENDOSCOPIA

Para confirmar el diagnéstico de Ell y ayudar en la evaluacién del tratamiento se realiza
una endoscopia superior (esofagogastroduodenoscopia o EGD) y una colonoscopia.

El médico puede ver el intestino directamente, asi como obtener biopsias (muestras
pequenas de tejido) para examinar bajo el microscopio, lo que ayuda mucho al
médico a tomar las mejores decisiones de tratamiento. Es probable que su hijo tenga
gue someterse a estos procedimientos con frecuencia a lo largo de su vida. Aunque
esto puede ser una fuente de estrés para su hijo, es importante que entienda la
importancia de la informacion que se obtiene.

La endoscopia por capsula (capsula de intestino delgado, SBC por sus siglas en inglés)
es un procedimiento que usa una pequefia camara inaldmbrica que reposa dentro
de una capsula con forma de pastilla. Viaja a través del intestino delgado y toma
fotografias que se transmiten a una grabadora que se lleva como un cinfurén. La

SBC ayuda al proveedor a ver dentro del intestino delgado, que es dificil de visualizar
con los sistemas de vision normales. Su proveedor podria solicitar este examen si le
preocupa que haya inflamacion en el intestino delgado que no se pueda observar con
los estudios de imagen.

Las personas que padecen la enfermedad de Crohn del colon o colitis ulcerosa se
encuentran en mayor riesgo de desarrollar cancer colorrectal que la poblacién general.
El cancer colorrectal casi nunca ocurre durante los primeros 8 o 10 afos posteriores

al diagnéstico inicial de la Ell. El riesgo aumenta conforme la persona vive con la
enfermedad. Un andlisis de todas las investigaciones publicadas descubrié que hasta
un 18 % de las personas con Ell podrian desarrollar cancer colorrectal para cuando
hayan vivido con esta enfermedad por 30 afios. El grado de mayor riesgo también se
relaciona con la extension del colon implicado y la gravedad de la enfermedad. Debido
a este riesgo mayor, se aconseja a las personas con Ell a realizarse colonoscopias

con mas frecuencia que la poblacién general (cada 10 2 afos a partir de los

primeros 8 afos de la enfermedad). Como resultado de este riesgo en los pacientes,
consideramos que es esencial que fome sus medicamentos segin la prescripcion de
su proveedor y que asista a todas las citas de seguimiento clinico de rutina.

La Sala de Procedimientos Gl agenda las endoscopias y le proporcionara todas las

instrucciones (laxantes, dieta de liquidos claros, NPO [nada de comer/beber por via
orall, medicamentos) que debe seguir para prepararse. Le pedimos que siga estas

instrucciones estrictamente y llame a la Sala de Procedimientos Gl si tiene cualquier
pregunta o inquietud sobre los preparativos y las instrucciones.

Sala de procedimientos Gl: (816) 234-3704
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ESTANCIAS HOSPITALARIAS

Es posible que su hijo requiera ser hospitalizado cuando los sinfomas sean graves.
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Los padres o tutores pueden visitar durante las 24 horas del dia nuestras
unidades de internamiento. Los padres pueden dormir en la habitacién de sus
hijos por la noche. Podrian aplicarse restricciones durante la temporada de frio y
gripe. Revise con el enfermero de su hijo. Todos los visitantes deben presentarse
sin signos ni sintomas de enfermedad.

Los hermanos, hermanas y amigos pueden visitar durante las horas de visita
normales, después de que el enfermero del hospital se haya asegurado de que
no estén enfermos.

Su hijo puede vestir su propia ropa y traer de casa juegos/juguetes, almohada/
cobija, efc.

Nuestro departamento de Vida Infantil frabaja para brindar actividades
adecuadas para la edad, educacion y apoyo para los nifios en el hospital. Estas
actividades brindan ayuda en el manejo del dolor y promueven habilidades de
afrontamiento.

Es importante notar que usted puede ver a un médico de Ell diferente durante
la estancia de su hijo, aunque debe saber que se comunicard con el proveedor
primario por la Ell de su hijo.



ESCUELA/ACTIVIDAD

Debido a que la Ell es un padecimiento de por vida, es importante que usted y su hijo
aprendan a incorporar la atencion para la enfermedad en su vida. Se deberd alentar
a los nifos a mantener una vida y una rutina lo mas normales posibles, esto incluye
asistir a la escuela.

Comuniquese con los maestros, la enfermera de la escuela, entrenadores y otros
proveedores de atencion para que estén conscientes del diagndstico de su hijo y
puedan ayudar con sus necesidades segin surjan.

POR EJEMPLO:
¢ Pases para el bafo durante todo el afio escolar.

Pase para el consultorio de enfermeria para los medicamentos.

Acceso y ubicacién de los bafios para actividades en exteriores.

Cualquier modificacion de dieta necesaria.

Ejercicio y actividad con la capacidad para descansar segin se requiera cuando

tenga mas sintomas.

¢ Hable con el médico de su hijo antes de permitir que su hijo participe en deportes
de contacto.

La comunicaciéon también es importante para cuando su hijo tuviera que faltar a la
escuela o a ofras actividades debido a citas médicas, procedimientos, hospitalizacion
o enfermedad. Los programas escolares como un plan 504 brindan asistencia con
los estudios o tutoria de ser necesario. Nuestro trabajador social puede ayudarle con
esto, y nuestro psicélogo puede trabajar con usted para desarrollar un sistema para
regresar gradualmente a la escuela después de muchas faltas.

Para hospitalizaciones prolongadas, Children’s Mercy proporciona un maestro a través
de nuestro departamento de Vida Infantil. Podria requerirse la educacion en casa en
circunstancias especiales debido a enfermedad, aunque deberia considerarse como
Gltimo recurso.
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NECESIDADES PSICOSOCIALES

La Ell, al igual que cualquier otro padecimiento crénico, tiene un impacto en toda la
familia.

Tener Ell puede ser dificil por momentos y queremos ayudarle a su familia con todos
los aspectos de su vida que pueden verse afectados por la Ell. Puede ser un factor de
estrés padecer una enfermedad cronica, asistir a citas frecuentes en el consultorio

y recordar darle a su hijo todos sus medicamentos mientras intentan llevar una vida
“normal”. Su hijo puede lidiar con dolor, ansiedad, miedo, depresion, enojo, cambios
en la imagen corporal y otras emociones en el franscurso de su afeccion. Estos
factores son normales para cualquiera que lidia con una enfermedad crénica. Nuestra
meta es apoyar a cada nifio y cada familia y ensenarles estrategias para sobrellevar
situaciones con estos temas segin se presenten.

Se debe involucrar a los hermanos segun sea adecuado para sus edades, ya que con
frecuencia presentan sentimientos de celos, miedo, culpa o enojo cuando su hermano
o hermana experimenta una enfermedad grave. Una comunicacion abierta y honesta
con el resto de la familia brindara el apoyo y consuelo para los hermanos para ayudar
a aliviar sus miedos.

Children’s Mercy tiene muchos recursos disponibles para ayudarle a usted y a su hijo,
tal como Ciencias del Desarrollo y Conductuales, Trabajo Social, Vida Infantil, Servicios
Comunitarios, el Centro de Recursos Kreamer para Familias y el sitio web sobre la Ell,

cmh.edu/inflammatory_bowel_disease.

Nuestro psicologo especializado en la Ell estd disponible para reunirse con usted y/o
su hijo para hablar de cualquiera de estas inquietudes y brindar recomendaciones de
tratamiento segun se necesiten.
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ATENCION MEDICA GENERAL

El equipo de la Ell frabajaré estrechamente con el médico de atencién primaria de su
hijo para atenderle. Nos aseguraremos de mantenerlo actualizado de los avances de
su hijo y con la expectativa de que continuara brinddndole el cuidado para todos los

demas requerimientos de atencion médica general.

MANTENIMIENTO DE SALUD:

¢ Ciertos medicamentos pueden aumentar la sensibilidad al sol y el riesgo de cancer
de piel. Recomendamos encarecidamente que su hijo utilice protector solar de FPS
30 como minimo cuando esté en exteriores y que consulte con un dermatélogo
cada afo para una revision de la piel.

¢ Algunos nifos con Ell también podrian desarrollar inflamacion el ojo interno o
uveitis. Recomendamos a todos los pacientes que se realicen exdmenes anuales
de los ojos con un oftalmélogo.

¢ Le pedimos que continOe viendo al médico de atencion primaria (PCP, siglas en
inglés) de su hijo para consultas anuales, vacunas estandar e inquietudes que no
estén relacionadas con la Ell.

UNA NOTA SOBRE VACUNAS:

¢ Le pedimos que hable con el equipo de la Ell de su hijo antes de programar
cualquier vacuna de rutina.

¢ NO se recomiendan vacunas vivas para pacientes que toman cualquier tipo de
medicacion inmunosupresora como esteroides, inmunomoduladores o bioldgicos.

e Avise a su equipo de la Ell de inmediato si su hijo se ve expuesto a varicela, herpes
o tuberculosis (TB).

e Recomendamos ampliamente que todos los nifios con Ell reciban su vacuna anual
contra la influenza.

¢ El proveedor de cuidado por la Ell podria recomendar que su hijo reciba vacunas
neumocécicas adicionales para ampliar el nUmero de cepas de neumonia contra
las que esta protegido.

¢ Su hijo podria ser candidato para recibir un refuerzo de la hepatitis B si se
determina que no recibid la inmunidad de su serie de vacunas infantiles.

UNA NOTA SOBRE EL CONSUMO DE ALCOHOL, DROGAS Y TABACO:

¢ El alcohol puede intensificar los efectos o efectos secundarios de muchos de los
medicamentos que se usan para tratar la Ell. Hable con su médico o farmacéutico
antes de darle a su hijo cualquier producto que contenga alcohol, incluidos los
enjuagues bucales.

¢ La nicofina es un estimulante y, tanto fumar como el humo de segunda mano,
puede provocar que la Ell de su hijo sea mas activa. jLe pedimos que no fume
cerca de su hijo!

¢ Por favor, recuérdele a su hijo de las posibles reacciones graves y de las
implicaciones negativas que provoca el beber alcohol, fumar, fumar cigarrillos

electrénicos o consumir otras drogas ilegales. 3



ATENCION CONTINUA

La Ell es un padecimiento de por vida. Le ayudaremos a su adolescente a aprender

a manejar su propia atencion médica conforme hacen la transicion a adulto joven.

El objetivo del Equipo de Transicién de la Ell es ayudar a promover la independencia,
fomentar la toma de decisiones y ensenar habilidades importantes para manejar

las necesidades de salud. Conforme su hijo crece, el equipo de transicion y

sus proveedores trabajardn con usted y su hijo con el cambio gradual de las
responsabilidades de administracion del padre al paciente. Estas habilidades serén
necesarias conforme su hijo se prepara para la transicion del entorno pediatrico a un
médico Gl para adultos.

Ayudaremos con el proceso de fransferir la atencidon a un gastroenterélogo para
adultos durante la transformacion de su hijo en un joven adulto. Por lo general,
esta fransferencia de atencién ocurrird alrededor del momento de graduacion del
bachillerato o en algdn momento entre su cumpleafos 18 y 21. Podemos brindarle
atencion a su hijo hasta su 22° cumpleafos.

ALGUNOS TEMAS QUE SE ABORDARAN DURANTE ESTE PROCESO:

e Cambios de las responsabilidades de los padres al paciente del manejo de la
enfermedad.

¢ Inquietudes de salud como adulto tales como trabajo/escuela, sexualidad,
vigilancia del cancer y salud 6sea.

* Preocupaciones o miedos sobre hacer la transferencia a un médico para adultos.

e Elegir un gastroenterdlogo para adultos.

e Seguro médico y de vida.

e Obtener medicamentos.

* Ejercicio y condicion fisica.

e Uso de producto de alcohol y tabaco.

El equipo de la Ell en Children’s Mercy se esfuerza por seguir la vision del hospital para
brindar la calidad mas alta en atencion disponible para su hijo. Esperamos poder
trabajar con usted para ayudarle a su hijo a llevar una vida saludable y activa.
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COMO HABLAR CON AMIGOS Y
FAMILIARES SOBRE LA EII

ALGUNAS PREGUNTAS COMUNES QUE PODRIA ESCUCHAR LUEGO DEL DIAGNOSTICO:

¢QUE PROVOCA LA EIl?
¢ Todavia se desconoce la causa exacta de la Ell. Sin embargo, sabemos que hay una
combinacion de factores. El ambiente, la genética, el sistema inmune y las bacterias
de los intestinos desempefian un papel en el desarrollo de la Ell. Algunas veces los
padres se sienten culpables de que de alguna forma hayan provocado el desarrollo
de la Ell en sus hijos. Sin duda, este no es el caso ya que no se conoce algo que evite
la Ell.

¢COMO DIFIERE LA EIl DEL SII?
¢ Ell significa Enfermedad Inflamatoria Intestinal. La enfermedad de Crohn y la colitis
ulcerosa son formas de la Ell. SlI significa Sindrome del Intestino Irritable. Las
personas con Ell y SIl pueden sufrir de dolor abdominal, diarrea y estrefiimiento. Sin
embargo, la diferencia es que las personas con Sl no sufren de inflamacién en su
sistema Gl como lo hacen las personas con Ell. Los tratamientos para el Sll y la Ell son
muy diferentes,

¢DEBE EVITAR CIERTOS ALIMENTOS SU HIJO?
¢ Algunas personas consideran que la Ell es provocada por comer ciertos alimentos.
Esto no es verdad. Las personas con Ell algunas veces notan que ciertos alimentos
agravan sus sinfomas. Los productos lacteos y los alimentos con alto contenido
de fibra pueden provocan dolor abdominal o heces sueltas. Llevar un diario de
alimentos puede ayudar a determinar qué posibles alimentos desencadenantes
podrian existir.

¢CUAL ES EL TRATAMIENTO PARA LA EII?

¢ El objetivo del tratamiento es reducir la inflamacion del aparato Gl y reducir
los sintomas. La Ell por lo general se trata con medicamentos que tratan de
ayudar a calmar el sistema inmune. Cuando el sistema inmune reacciona
desproporcionadamente, ataca al sistema digestivo. Los medicamentos para la Ell
tienen como obijetivo intentar suprimir dicha reaccion. Puede tomar tiempo encontrar
el plan de tratamiento correcto para su hijo. Nuestra esperanza es que, con
tratamiento, la mayoria de los nifios con Ell puedan llevar vidas activas que incluyan
deportes, clubes después de la escuela y mucho mas.

¢COMO AFECTA LA Ell A LA VIDA COTIDIANA?

e El principal cambio para la mayoria de los nifios con Ell es la necesidad de tomar
medicamentos todos los dias. Cuando los sintomas estdan presentes, los nifios
pueden sufrir de malestar abdominal, necesidad de ir al bafo con frecuencia,
cambios en el apetito y fatiga. Con tratamiento, la mayoria de las personas con
Ell viven vidas activas. Su hijo con Ell deberia poder practicar deportes, asistir a la
escuela y socializar como lo hacen otros nifios. Quisiéramos que nuestros pacientes

con Ell hicieran todas las cosas que hacian antes de saber que sufrian de Ell.
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ABREVIATURAS COMUNES

EB: Enema de bario

PMB: Panel Metabdlico Basico

CSC/CSCD: Conteo Sanguineo Completo/Conteo Sanguineo Completo con Diferencial
EC: Enfermedad de Crohn

PCR: Proteina C reactiva

TC: Tomografia Computarizada

DEXA: Absorciometria de rayos X de energia dual; un escaneo de la densidad 6sea.
ED/ER: Siglas en inglés para el Departamento de Emergencias/Sala de Urgencias
EGD: Esofagogastroduodenoscopia

ESR: Velocidad de Sedimentacion Globular

Gl: Gastrointestinal

El: Enfermedad Inflamatoria Intestinal

SlI: Sindrome del Intestino Irritable

Cl: Colitis Indeterminada

El: Enfermedad Infecciosa

KUB: Radiografia abdominal (significa rifiones, uréter, vejiga, por sus siglas en inglés)
PFH: Pruebas de la Funcién Hepatica

ERM: Enterografia por Resonancia Magnética

NPO: Nada Oralmente (no comer ni beber)

AP: Autorizacion Previa

PCP: siglas en inglés para Proveedor de Atencion Primaria (pediatra, médico de la familia)
PRN: siglas en inglés, respecto a los medicamentos, tomar solo segin se necesiten
AO: Andlisis de Orina

CU: Colitis Ulcerosa

UGI: estudio de tracto gastrointestinal superior (siglas en inglés)

UGISBFT: estudio de tracto gastrointestinal superior con seguimiento del intestino delgado
(siglas en inglés)

US: Ultrasonido
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