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Resumen

La Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Colitis Ulcerosa, Enfermedad de Crohn) constituye a dia de
hoy una de las enfermedades crénicas digestivas mas frecuentes en la poblacién mundial. Pese
a ser una enfermedad de predominio en la edad adulta (con un pico de incidencia en el adulto
joven y un segundo pico menor por encima de los 65 afios), su aparicion en la edad pediatrica es
cada vez mas habitual. Si bien se trata de enfermedades que pueden aparecer a cualquier edad,
el pico de presentacion en la infancia se sitGa entre los 11-13 afos. El adolescente afecto de En-
fermedad Inflamatoria Intestinal presenta una serie de peculiaridades que pueden condicionar
de manera importante su evolucion, seguimiento y prondstico. La demora en el diagndstico en
edades en que la asistencia pediatrica no suele ser continuada, las implicaciones psicoldgicas y
afectivas, la responsabilidad en el autocuidado, la transicién entre los cuidados pediatricos y los
del adulto, las limitaciones derivadas de la enfermedad en las actividades propias de la edad y
en el inicio de las relaciones afectivas y sexuales, o la adherencia mantenida al tratamiento son
aspectos clave en la evolucion de estos pacientes durante la adolescencia.

Palabras clave: Enfermedad de Crohn; Colitis Ulcerosa; Adherencia; Transicion retraso diagndstico;
Abordaje multidisciplinar.

Abstract

Inflammatory Bowel Disease (Ulcerative Colitis, Crohn'’s Disease) constitutes one of the most fre-
quent chronic digestive diseases in the world. Despite being a disease prevalent in adulthood
(with a peak incidence in young adults and a second lower peak above 65 years-old), its appear-
ance in pediatric age is becoming increasingly common. Although these are diseases that can
appear at any age, the peak of presentation in childhood is between 11-13 years. The adolescent
with Inflammatory Bowel Disease presents a number of characteristics that can significantly con-
dition its progression, follow-up and prognosis. The delay in diagnosis at ages when pediatric
care is usually not continuous, the psychological and affective implications, the responsibility in
self-care, the transition between pediatric and adult care, the limitations derived from the disease
impacting their activities, at a time of initiation in affective and sexual relationships, or the adher-
ence to treatment are key aspects in the evolution of these patients during adolescence.

Key words: Crohn’s disease; Ulcerative Colitis; Adherence; Transition; Diagnostic delay; Multidisci-
plinary approach.

Introduccion

Bajo el término Enfermedades Inflamatorias Intestinales (EII) se engloban una serie de entidades ca-
racterizadas por su origen multifactorial (fruto de la interacciéon de factores genéticos, ambientales
e inmunoldégicos del individuo), su caracter cronico y la existencia de fenédmenos inflamatorios a lo
largo del tubo digestivo. Basicamente se identifican dos procesos, que si bien pueden compartir una
serie de caracteristicas, difieren en algunas otras. La enfermedad de Crohn puede afectar a todo el
tubo digestivo, si bien los tramos mas habitualmente implicados son el ileon terminal y el colon en
diferente extensién. La afectacion puede ser transmural, lo que puede ocasionar el desarrollo, aparte
de las formas exclusivamente luminales o mucosas, de fenotipos estenosantes o fistulizantes, y puede
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acompanarse de diferente grado de lesion perianal (fundamentalmente en forma de fistulas o absce-
sos). La colitis ulcerosa se caracteriza por inflamacién mucosa que afecta exclusivamente al colon, en
diferente grado de extension, desde formas distales localizadas (procto-sigmoiditis y colitis izquierda)
hasta formas extensas o pancolitis. De cara a establecer las medidas diagnosticas, terapéuticas, de
seguimiento y prondsticas adecuadas, sera importante establecer el diagndstico mas acertado posible
desde las primeras fases de la enfermedad, ya que el abordaje de ambas enfermedades puede diferir
en algunas cuestiones. Para aquellas entidades cuyas caracteristicas no permiten a priori la diferencia-
cion clara entre ambos procesos, se acuiié el término de Enfermedad Inflamatoria no clasificada, cuyo
comportamiento, si bien en términos generales semeja al de la Colitis Ulcerosa, en ocasiones puede
con el tiempo definirse mas hacia alguno de los dos procesos.

La EIl debuta mayoritariamente en la edad adulta, con un pico importante de incidencia en el adulto
joven, si bien es una enfermedad que cada vez se diagnostica en mayor nimero en la edad pediatri-
ca. Diferentes estudios a nivel mundial han puesto de manifiesto un aumento claro de la incidencia
de la EIl en el nifio y adolescente a lo largo de las Ultimas décadas, incluido nuestro medio®?. Si bien
estas enfermedades pueden debutar en los nifios a cualquier edad, el pico mayor de presentacion en
Pediatria se encuentra entre los 11 y 13 afios. Por ello, es importante que los profesionales de la salud
encargados de la asistencia al nifio y al adolescente tengan en cuenta que, aunque sigue siendo una
patologia numéricamente no demasiado frecuente, constituye una posibilidad diagndstica en la cual
la deteccién precoz, la derivacién temprana y la instauracion de medidas efectivas desde los primeros
momentos de su desarrollo condicionardn un mejor control de la misma, una menor posibilidad de
desarrollar complicaciones, un mejor prondstico a largo plazo y una mejoria en la calidad de vida pre-
sente y futura para el paciente.

Etiopatogenia y factores de riesgo

La Enfermedad Inflamatoria Intestinal se engloba dentro de las enfermedades inmuno-mediadas y de
etiologia multifactorial. Puede aparecer asociada en el individuo o en el contexto familiar a otras en-
fermedades denominadas autoinmunes, como son psoriasis, artritis-espondilitis, tiroiditis, enfermedad
celiaca o hepatitis autoinmune. Salvo los casos de aparicion en los primeros afios de vida (las formas
denominadas como EII de debut precoz por debajo de los 10 afios, de inicio muy precoz por debajo
de los 6, o incluso neonatales) que generalmente se piensa pueden ser expresion de enfermedades
monogénicas, la EII de aparicion en el niflo mayor y adolescente seguiria el patrdn de la del adulto, en
la que se han aislado multiples genes que podrian estar relacionados. La hipdtesis mas aceptada es que
en individuos con determinada predisposicion genética (carga personal o familiar), incidirian una serie
de factores externos (dieta, eventos previos, infecciones, ambientales) que desencadenarian una res-
puesta andmala (hiper-respuesta) del sistema inmune propio, lo que pondria en marcha y perpetuaria
los mecanismos implicados en la inflamacion intestinal. En base a estudios publicados en los ultimos
afos, cada vez se da mayor importancia al papel que la microbiota intestinal y los efectos desencade-
nados por la misma pudieran tener en la patogenia de la enfermedad, de ahi que se hayan investigado
diferentes tratamientos vinculados con la modificacion de la misma, con resultados contradictorios.

;Por qué es importante pensar en la Enfermedad
Inflamatoria Intestinal en el adolescente?

Uno de los factores que pueden influir en un peor prondstico de la EIl en cuanto a aparicién de com-
plicaciones y en una respuesta mas pobre al tratamiento es la demora en el diagnostico. En la edad
pediatrica las consecuencias deletéreas de este retraso son especialmente importantes, ya que la en-
fermedad se presenta en fases criticas del crecimiento y desarrollo del paciente, lo que puede interferir
en dichos procesos y en ocasiones de manera permanente (talla final, densidad mineral 6sea). Es por
ello que en el nifio y adolescente serd especialmente importante establecer la sospecha de manera
precoz, asi como poner en marcha las estrategias adecuadas de cara a alcanzar el diagnostico antes de
que el proceso interfiera de manera importante en la salud del paciente. Un reciente estudio promovi-
do dentro de la Sociedad Espafiola de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricién Pediatrica (SEGHNP)
evalla el retraso diagnostico en la Ell pediatrica en nuestro medio®. Dicho periodo de retraso se com-
pone de diferentes subperiodos, algunos de ellos dependientes del momento de consulta por parte
del paciente y su familia al sistema de salud, y otros dependientes de la agilidad y capacidades del
propio sistema de salud y sus profesionales. En dicho registro, el retraso diagndstico en nuestro medio
para los nifios con EIl era de 4.4 meses, siendo significativamente mayor en el caso de la Enfermedad
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de Crohn que en la Colitis Ulcerosa, que suele manifestarse mas abruptamente en forma de diarrea
sanguinolenta (6.3 [IQR 3.3-12.3] vs. 3 [IQR 1.6-5.6] meses, p = 0.0001). De entre los diferentes tiem-
pos contribuyentes al mismo, el que cuantitativamente era mayor era aquel que iba desde la primera
visita a un médico hasta que llegaba a un especialista en Gastroenterologia Pediatrica (2.4 meses [IQR
1.03-7.17] en la enfermedad de Crohn vs. 0.83 meses [IQR 0.30-2.50] en la colitis ulcerosa, p = 0.0001).
Otro dato interesante es que el 78,3% de los pacientes habian visitado mas de un facultativo hasta el
momento del diagndstico (con un 30% habiendo acudido a 4 o mas profesionales médicos). Hay que
tener en cuenta que todo ese retraso (con las consiguientes oportunidades pérdidas de diagndstico)
pueden condicionar como hemos dicho una serie de consecuencias en el paciente, que pueden em-
peorar tanto su salud fisica como emocional®. Queda claro por tanto que a la hora de conseguir una
buena orientacion y derivacion del paciente pediatrico con EII existe mucho margen de mejora.

Para poder poner en marcha los estudios pertinentes encaminados al diagndstico de la enfermedad
en el niflo y adolescente, serd fundamental que el personal sanitario encargado de su cuidado tenga
presente esta posibilidad a la hora de enfrentarse al paciente. Si bien la forma de presentacién en el
adulto habitualmente es clara (inicio mas o menos brusco de diarreas, emisién de sangre y moco con
las deposiciones, pérdida de peso, malestar general, dolor abdominal acompafante), en el nifio los sin-
tomas (sobre todo en la enfermedad de Crohn en la que la llamada triada clasica de diarrea, pérdida de
peso y dolor abdominal solo aparece al diagnostico en un cuarto de los pacientes) son muchas veces
mas larvados y subagudos. Aparte de ello, algunos de los sintomas mas tipicos los comparten a estas
edades otras entidades, como son las gastroenteritis infecciosas, viricas o bacterianas, la enfermedad
celiaca, las intolerancias/alergias alimentarias. Por tanto, para un pediatra de &mbito no especializado,
gue habitualmente no tiene experiencia con estas enfermedades en los nifios, puede ser complicado
de primeras pensar en la posibilidad de una EIl como una de las opciones diagnosticas, sobre todo en
ausencia de una visién mas longitudinal del paciente y de su evolucion previa. Otros datos mas sutiles
en la historia clinica del nifio y adolescente, como puede ser la pérdida progresiva de peso, el retraso
de crecimiento, la fiebre persistente en ausencia de foco infeccioso claro, la amenorrea primaria o
secundaria, la presencia de manifestaciones extraintestinales (MEI) que con relativa frecuencia acompa-
flan a estas enfermedades, pueden contribuir a establecer la sospecha diagnédstica. De la misma forma,
y en referencia a lo comentado anteriormente, la existencia de casos en la familia deberia contribuir a
valorar en su justa medida la posibilidad de debut de una EIl en un paciente con sintomas sugestivos.
En la Tabla I se muestran los sintomas mas frecuentes de presentacién en la EIl del nifio y adolescente
y en la Tabla II se recogen algunas de las MEI mas habituales.

En el caso del adolescente, se deberia prestar atencion especialmente a aquel paciente con historia mas
o0 menos larga de procesos diarreicos, continuados o autolimitados, etiquetados muchas veces como
episodios recurrentes de gastroenteritis agudas, con pérdida de peso, astenia e hiporexia (en algunos
casos orientados como sugestivos de trastornos de la conducta alimentaria) y en ocasiones acompafa-
dos de empeoramiento del estado de animo, aislamiento y retraccion. Hay que tener en cuenta que el
adolescente muchas veces no contara aquellos sintomas relacionados con la defecacién y que pueden
parecerles vergonzantes (despefios diarreicos, moco y sangre con las heces, escapes de materia fecal
en la ropa interior...) Asi mismo, es importante preguntar y buscar activamente la posibilidad de enfer-
medad perianal asociada, ya que en funcion de la gravedad (desde mamelones cutaneos y fisuras mas
0 menos asintomaticos hasta fistulas productivas y abscesos a tension) pueden ser también ocultados
por el paciente. En la valoracion de la evolucion previa del proceso, se recomienda contrastar, siempre
que sea posible, las medidas antropométricas actuales con los datos previos de peso y talla, ya que en
ocasiones un estancamiento o pérdida no muy llamativa puede haber pasado desapercibidos o atribui-
dos a otros motivos (ejercicio, practica de deporte, dietas autoimpuestas).

.Qué se puede hacer desde atencion primaria para
agilizar el diagnostico de una EII?

Una vez que nos encontremos con un paciente con sospecha de Ell la realizacién de una serie de
pruebas rapidas nos puede aportar una informacién inicial importante. El paciente con EIl puede
presentar anemia en mayor o menor grado, ferropenia (habitualmente con mala respuesta a la fe-
rroterapia), elevacion moderada de reactantes de fase aguda (velocidad de sedimentacién globular,
proteina C reactiva, trombocitosis) y otros datos sugestivos de malabsorcion debida a la extensién
de la lesion intestinal (hipoalbuminemia). La determinacién de la calprotectina fecal (proteina citosé-
lica de los neutréfilos cuya deteccidn en heces constituye un marcador muy sensible de inflamacion
intestinal) puede aportar peso a la posibilidad de un proceso inflamatorio frente a otros cuadros
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funcionales en los que no deberia elevarse. Si bien su especificidad es muy baja, lo que indica que
puede estar elevada en otros procesos relativamente frecuentes en nifios pequefos (gastroenteritis
infecciosas y parasitosis, rectocolitis alérgica, polipo juvenil aislado, gastritis por Helicobacter pylo-
ri...), la deteccién de valores elevados en un adolescente con sintomas sugestivos deberia poner
sobre aviso acerca de la posibilidad de un debut de EIl. Una vez detectados algunos de estos datos
desde Atencién Primaria, o incluso en su ausencia pero con datos clinicos de mayor o menor dura-
cién y que condicionan un deterioro progresivo del estado general del paciente, se deberia agilizar
la via de derivacion a la atencién pediatrica especializada sin mayor demora, evitando esperas no
justificadas o la realizacion de otras pruebas menos relevantes (pruebas de alergia/intolerancia ali-
mentaria, pruebas inespecificas de diagndstico por la imagen, estudio de infeccidon por Helicobacter
pylori...). Por esta necesidad de establecer un diagndstico precoz, la Ell es una de esas enfermedades
para las cuales el disefio de circuitos de derivacién agiles y rapidos entre atencion primaria y aten-
cién especializada hospitalaria cobra especial importancia.

El proceso diagnostico de la EIl pediatrica por parte
de las unidades especializadas

En aras a realizar el diagnostico de certeza de manera sistematizada, evitando los diagnésticos ines-
pecificos o no concluyentes, la Sociedad Europea de Gastroenterologia Hepatologia y Nutricion Pedia-
trica estableci6 en el afo 2005 los denominados Criterios de Oporto, posteriormente revisados en el
ano 2014®. Dichos criterios, que deberian cumplirse por parte de todas las unidades hospitalarias que
tratan pacientes pediatricos con EII tratan de establecer el algoritmo méas adecuado para un diagnods-
tico diferencial y de certeza en los casos con sospecha de EII pediatrica, definiendo ademas las formas
atipicas de la enfermedad (colitis ulcerosa atipica, EIl no clasificada) en funcién de una serie de criterios
clinicos, endoscdpicos e histoldgicos. Segun estos criterios de Oporto (Figura 1), en todo paciente pe-
diatrico con sospecha de EII deberia realizarse:

« Analitica de sangre con determinacién de hemograma, marcadores de inflamacién, albumina,
transaminasas y gammaGT.

«  Determinacion de calprotectina fecal (CF), como marcador superior a cualquier otro parametro
sanguineo de inflamacion intestinal.

«  Estudio de infecciones entéricas bacterianas (Salmonella, Shigella, Yersinia, Campylobacter) inclu-
yendo toxina para Clostridium difficile.

«  Estudio bésico de inmunodeficiencia primaria en la EII de debut < 2 afios de edad.
» Ileocolonoscopia y endoscopia digestiva alta a todos los pacientes.
«  Biopsias multiples de todos los segmentos explorados (al menos 2 por tramo).

«  Prueba de imagen para la valoracién del intestino delgado. Actualmente, y dadas sus ventajas en
cuanto a informacion que aporta y seguridad, se considera que la prueba de eleccién es la entero
resonancia magnética (eRM). La capsula endoscédpica (CE) constituye una alternativa en pacientes
en los que la endoscopia y/o las otras pruebas de imagen no hayan sido diagndsticas o en los que
no se haya podido realizar la entero-RM.

A la hora de definir adecuadamente la localizacién, gravedad y extension de la enfermedad una vez
realizado el diagnostico, se recomienda realizar una clasificacion fenotipica lo méas ajustada posible de
cara a establecer la estrategia terapéutica mas adecuada. En este sentido y con el objetivo de estanda-
rizar dicha clasificacién, en el afio 2011 se propuso la clasificacion de Paris (Tabla III), que complementa
y modifica en algunos aspectos a la previamente vigente de Montreal®. Asi como debe realizarse una
evaluacion adecuada de la afectacion intestinal y de sus consecuencias, al momento del diagnostico
se debe realizar también una evaluacion global de la situacion del paciente con especial atencién a la
esfera psico-social y nutricional. El abordaje del paciente pediatrico con EIl debe realizarse de forma
multidisciplinar desde el momento del diagndstico implicando para ello un equipo amplio que pueda
abordar las diferentes esferas de la vida del nifio y adolescente que puedan verse afectadas por una
enfermedad crénica como esta (psicélogos, psiquiatras, dietistas, enfermeria especializada, trabajado-
res sociales...)
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Tratamiento precoz, individualizado y multidisciplinar
en la Ell pediatrica

Tal y como se ha comentado, el tratamiento debe instaurarse de manera precoz. El arsenal terapéutico
en el caso de la EIl pediatrica es basicamente el mismo que el disponible para la enfermedad del adul-
to, si bien las particularidades del nifio y adolescente implican una serie de especificidades que deben
ser tenidas en cuenta. El objetivo ideal sera iniciar tratamientos eficaces, con rapidez de accién, que
favorezcan una buena cumplimentacién (aspecto importante en el paciente pediatrico) y con un perfil
de seguridad adecuado, ya que van a ser pacientes que precisaran cumplir dicho tratamiento durante
etapas prolongadas de su vida. Se tratara de establecer el tratamiento mas adecuado a cada paciente,
en funcion de una serie de circunstancias, como son el tipo de enfermedad (enfermedad de Crohn, co-
litis ulcerosa, EIl no clasificada), el fenotipo de la misma, la gravedad de la presentacién (lo que puede
condicionar la posible respuesta a los tratamientos secundaria a la agresividad de la enfermedad), la
repercusion en el estado general en el momento del diagnostico o la presencia de manifestaciones ex-
traintestinales asociadas. Todo ello viene definido en las guias especificas de tratamiento de la EII, pu-
blicadas en los Ultimos afios”89), La principal diferencia respecto a las recomendaciones del tratamiento
en la enfermedad del adulto viene determinada por el menor uso de farmacos con posibles efectos
adversos importantes a corto y a largo plazo (fundamentalmente los esteroides) en aras del uso de te-
rapias mas seguras (como puede ser el tratamiento dietético en la enfermedad de Crohn) y el uso mas
precoz de farmacos altamente efectivos que puedan lograr una remisién mantenida en el tiempo, pre-
servando asi los fenémenos de crecimiento y desarrollo (como pueden ser los tratamientos bioldgicos).
La edad al diagnostico constituye otro factor importante a la hora de valorar la estrategia terapéutica
mas adecuada. En el nifio pequefio y escolar, la implicacion de los cuidadores va a facilitar una correcta
adherencia al tratamiento y un adecuado seguimiento cercano de cara a valorar la respuesta al mismo.
En los pacientes pre-adolescentes, interesara especialmente lograr de manera rapida la remision clini-
ca, y que esta se mantenga en el tiempo, con el fin de preservar de manera efectiva el estirén puberal y
la maduracién sexual. En el caso del paciente adolescente, se debera buscar su complicidad a la hora de
conseguir una adecuada implicaciéon y una correcta adherencia, ya que en buena parte va a depender
de su propia actitud y predisposicion. Medidas terapéuticas que con la colaboracion de los padres en
edades menores pueden ser mas sencillas de cumplir, como es el caso de la nutricién enteral exclusiva
y prolongada como induccién, pueden ser mas complicadas en el caso del adolescente. Asi mismo,
determinados efectos adversos cosméticos relacionados con la medicacion (acné, aumento de pesoy
facies de luna llena en relacion a los esteroides sistémicos; hirsutismo, hiperplasia gingival secundarios
a ciclosporina), aunque transitorios, pueden ser especialmente mal tolerados por los adolescentes.
Por ultimo, determinados efectos adversos graves relacionados con los inmunosupresores tiopurinicos
han sido descritos especificamente en pacientes varones adolescentes y adultos jévenes, como es el
caso del linfoma hepato-esplénico de células T, con una tasa muy alta de letalidad. Todo ello deberia
ser tenido en cuenta a la hora de individualizar los tratamientos en estas edades. Paralelamente al inicio
del tratamiento de su enfermedad, el momento del diagndstico deberia ser un momento en el cual
instaurar y reforzar una serie de medidas de auto-cuidado y de buenos habitos de salud, como deben
ser una alimentacion variada y equilibrada y prevencion de habitos toxicos, en especial el tabaquismo,
que ha demostrado ser un claro factor de mal prondstico (peor respuesta a los tratamientos, mayor
necesidad de cirugia) en la enfermedad de Crohn. En la Tabla IV se resumen los tratamientos mas ha-
bitualmente utilizados en la EII pediatrica.

.COmMo se puede colaborar desde atencion primaria
al seguimiento y control de la EII?

Pese a tratarse de una enfermedad compleja cuyo seguimiento (que debe ser cercano y accesible por
parte del paciente) debe realizarse en unidades multidisciplinares y especializadas, los profesionales
de atencion primaria pueden jugar un papel muy importante en dicho seguimiento. Como lamenta-
blemente sucede con otras enfermedades crénicas pediatricas, en ocasiones los pacientes centralizan
su atencion en el ambito hospitalario, perdiendo el contacto con sus médicos de Atencion Primaria.
Si en todo paciente deberia evitarse esta situacion, en el caso del paciente adolescente todavia mas,
pues disponer ademas de una via afiadida de control y seguimiento puede ser de especial interés. El
contacto con un profesional de salud de proximidad y confianza puede ser una ayuda a la hora de
reforzar algunos de los siguientes aspectos importantes:
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complicaciones),
el seguimiento
conjunto con la
Atencion Primaria
puede aportar
importantes
beneficios,
especialmente

en el paciente
adolescente
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Sera recomendable
reforzar todos

los aspectos
asociados a unos
habitos saludables:
alimentacion
equilibrada, ejercicio
fisico, prevencion
del tabaquismo y
del consumo de
otros toxicos o

la prevencion de
enfermedades de
transmision sexual
y de embarazos

no deseados,
cumplimentacion
del programa de
vacunacion

Desde Atencion
Primaria se debe
contribuir a la
normalizacion de la
vida del adolescente
con una enfermedad
cronica en fase

de estabilidad.

Se recomienda
potenciar la auto-
confianza, evitando
la sobreproteccion
y la imposicion

de limitaciones

no estrictamente
necesarias

Deteccion de recaidas de la enfermedad, para lo cual el profesional de Atencién Primaria debe ser
conocedor de los sintomas y signos de alarma sugestivos de reactivacién de la enfermedad. Rea-
lizar un cribado en Atencion Primaria de los sintomas para descartar otros procesos intercurrentes
puede contribuir a no demorar el tratamiento de dichos procesos si asi lo requiriesen.

Contribucién y seguimiento de la adherencia al tratamiento, para lo cual se recomienda un ade-
cuado conocimiento de la medicacién del paciente, colaborando ademaés a su prescripcion y ac-
ceso ambulatorio. La toma diaria de comprimidos, la colocacién frecuente de tratamiento topico
rectal o la administracion ambulatoria de farmacos de administracion parenteral (metotrexato o
antiTNF subcutdneos) pueden constituir una carga dificil de asumir para el paciente adolescente,
que deberia ademas responsabilizarse él mismo de su cumplimentacion. Ofrecer un apoyo de
proximidad ante dicha situacién puede ser beneficioso.

Vigilancia y deteccién de posibles efectos adversos de dicha medicacién, para lo cual el profesio-
nal deberia estar familiarizado con aquellos mas frecuentes, que se exponen en la Tabla V.

Refuerzo de habitos de vida saludables y prevencion de habitos téxicos. Sera recomendable re-
forzar todos aquellos aspectos asociados a unos habitos saludables, como es la alimentacion
equilibrada, el ejercicio fisico, la prevencion del tabaquismo y del consumo de otros toxicos o la
prevencion de enfermedades de transmision sexual y de embarazos no deseados.

Administracion y cumplimentacion del programa de vacunacién. Los pacientes con Ell bajo tra-
tamiento inmunosupresor tienen un riesgo superior de infecciones prevenibles. En lo posible, la
inmunizacion debe ser optimizada antes de iniciar tratamientos inmunosupresores ya que pueden
tener posibles repercusiones en su seguridad y eficacia. Asi mismo, en aquellos pacientes en tra-
tamiento inmunosupresor, las vacunas con virus/bacterias vivos/atenuados deberian postponerse
hasta el momento de su suspensién, segun las recomendaciones del grupo de trabajo de EIl de la
ESPGHAN publicadas en el afio 201219, En aquellos pacientes con tratamiento inmunosupresor se
recomienda asi mismo la administracion anual de la vacuna de la gripe.

Deteccién de patologia psico-social asociada. Diversos estudios han puesto de manifiesto un ma-
yor riesgo de trastornos de ansiedad-depresién en adolescentes afectos de EIL Las limitaciones
fisicas, el descontento con la propia imagen corporal y la naturaleza de los sintomas predominan-
tes pueden influir en dicha situacién. Asi mismo, estos pacientes presentan un mayor riesgo de
absentismo y fracaso escolar. Desde Atencion Primaria se debe contribuir a la normalizacion de la
vida del adolescente con una enfermedad crénica en fase de estabilidad. Se recomienda potenciar
la auto-confianza, evitando la sobreproteccion y la imposicién de limitaciones no estrictamente
necesarias.

Tablas y figuras

Tabla I. Manifestaciones clinicas mas frecuentes en la
Ell pediatrica

Colitis Ulcerosa

Enfermedad de Crohn

Dolor abdominal Rectorragia

Diarrea Diarrea
Pérdida de peso Urgencia, tenesmo
Dolor abdominal

Aftas orales

Afectacion perianal (fisuras, skin tags, abscesos,

fistulas) Pérdida de peso
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Tabla II. Manifestaciones extraintestinales mas
frecuentes en la Ell

— Manifestaciones osteoarticulares: artritis periférica, artritis central (sacroileitis y espondilitis anquilosante),
osteoartropatia hipertréfica

— Manifestaciones dermatoldgicas: eritema nodoso, pioderma gangrenoso, sindrome de Sweet, vasculitis

leucocitoclastica

— Manifestaciones hepatobiliares: colangitis esclerosante primaria, hepatitis autoinmune, sindrome de

solapamiento

— Manifestaciones oculares: epiescleritis, escleritis o uveitis

Tabla II. Clasificacion de Paris de la EIl pediatrica

Edad diagnostico

Enfermedad de Crohn

Ala: 0 a < 10 aflos y Alb: 10 a < 17 afios
A2: 17-40 afios
A3: > 40 afos

Localizacion

L1: tercio distal ileon +/- ciego

L2: colon

L3: ileocolica

L4a: afectacion alta proximal a Treitz

L4b: afectacion alta distal a Treitz y proximal al tercio distal de ileon

Patron

B1: no estenosante, no penetrante

B2: estenosante

B3: penetrante

B2B3: coexistencia de ambos patrones simultaneamente o en diferentes momentos
evolutivos

p: afectacion perianal

Crecimiento

Extension

GO: no afectacion

G1: retraso de crecimiento

Colitis ulcerosa

: proctitis ulcerosa
E2: colitis izquierda (distal al &ngulo esplénico)
E3: colitis extensa (distal al angulo hepatico)
E4: pancolitis (proximal al angulo hepatico)

Gravedad

S0: no brote grave
S1: brote grave (Pediatric Ulcerative Colitis Index > 65)
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Tabla IV. Resumen de los tratamientos en la EIl pediatrica

. Nutricion enteral exclusiva
(formas leve-moderadas)

. Budesonida de libera-
cion ileal (localizacion
ileocecal)

. Esteroides sistémicos (for-
mas moderada-graves)

. Inmunosupresores (meto-

trexate)

. Anti-TNFa

. Otros bioldgicos (uso
compasivo)

. Cirugia (reseccion limitada
en caso de complicacio-
nes o falta de respuesta a
tratamientos médicos)

on a la rem

Inmunospresores (meto- . Salicilatos orales y/o . Salicilatos orales y/o
trexate, tiopurinas) tépicos (formas leve-mo- tépicos
Anti-TNFa deradas) . Inmunospresores (meto-
Otros bioldgicos (uso . Esteroides sistémicos (for- trexate, tiopurinas)
compasivo) mas moderada-graves) . Anti-TNFa

. Ciclosporina/tacrolimus) . Otros bioldgicos (uso

. Anti-TNFa compasivo)

. Otros bioldgicos (uso

compasivo)

. Cirugia (colectomia total
ante ausencia de respues-
ta a tratamientos médicos)

Tabla V. Efectos adversos mas frecuentes de los farmacos
utilizados en la Ell pediatrica

Farmaco

Salicilatos (mesalazina)

Efectos adversos

Molestias digestivas leves (diarrea, nauseas, dolor célico, flatulencias), hipersensibilidad (ma-
nifestaciones cutaneas, discrasias sanguineas), neumonitis, hepatitis, pancreatitis, nefrotoxicidad

Esteroides sistémicos

Piel: estrias, hirsutismo, acné; Ojos: glaucoma, cataratas; Cardiovascular: hipertension arterial, ate-
roesclerosis; GI: Ulcera péptica, pancreatitis; Endocrino: diabetes, hipertrigliceridemia, retraso de
crecimiento, cara de luna llena; MUlsculo-esquelético: miopatia, osteoporosis; SNC: trastornos afec-
tivos, trastorno del suefio; Inmunosupresion

Tiopurinas
(azatioprina, mercaptopurina)

Idiosincraticos: sindrome gripal, rash, dolor abdominal y pancreatitis (3-10% pacientes en la 22-32
semana de tratamiento)

Dosis dependiente: mielosupresion (leuco y neutropenia), elevacion de transaminasas, intoleran-
cia digestiva (dolor abdominal, nduseas, vémitos)

Riesgo aumentado de infecciones viricas y oportunistas

Riesgo aumentado de linfoma

Metotrexato

Gastrointestinales (estomatitis, nauseas, vomitos y diarrea), elevacion de transaminasas, hepato-
toxicidad, fibrosis hepatica

Neumonitis intersticial

Riesgo de infecciones oportunistas (Pneumocystis carinii, Herpes Zoster, VEB, Listeria, CMV

Infliximab (anti-TNF)a

Agudas: fiebre, escalofrios, prurito, rash cutaneo, broncoespasmo, sudoracién, malestar general,
cefalea, nduseas, vomitos, palidez, hipotension, taquicardia, anafilaxia

Tardias: artralgias, mialgias, fiebre, exantema o edema

Aumento de infecciones y neoplasias

Adalimumab (anti-TNF)a

Dolor o enrojecimiento en la zona de puncion
Mareo, cefalea, malestar general, dolor abdominal, diarrea, rash cutaneo
Aumento de infecciones y neoplasias
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Figura 1. Criterios de Oporto para el diagndstico de
Ell pediatrica

‘ Alta sospecha EEI ‘ Resultados no concluyentes o
sintomas extraintestinales aislados

Marcadores fecales (MF)
(calprotectina, lactoferrina)
si elevados

Ileocolonoscopia y endoscopia digestiva alta (con biopsias de todos los segmentos)

! !

v ' !
/ CU tipica / / CU atipica / / EC definitiva / / Normal / / EIInC /
) v v v

Entero-RM/CE Entero-RM/CE Entero-RM/CE
Considerar entero-RM v v v v v v
/Sugestivo CU/ / Sugestivo EC / Negativa / Sugestivo EC / Negativa /
v
Considerar CE
si MF positivos y entero-RM negativa
I [
/ Positiva Negativa
CU EC No EII EC EIInC

Nota: La CU atipica incluye 5 fenotipos recientemente definidos (preservacion rectal, ileitis por reflujo, parche cecal
en colitis distal, afectacion de tramos digestivos altos, afectacion transmural en colitis aguda grave). CU: colitis ulce-
rosa; EC: Enfermedad de Crohn; Elinc: Enfermedad Inflamatoria Intestinal no clasificada; MF: marcadores fecales; CE:
cdpsula endoscopica.
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PREGUNTAS TIPO TEST

1.

La Enfermedad Inflamatoria Intestinal engloba una serie de entidades caracterizadas por:

a)

b)
)
d)

Potencial origen multifactorial, en el que influirian factores genéticos, ambientales e inmuno-
l6gicos

Alta agregacion familiar dado su tipo de herencia mendeliana

Aparecer como consecuencia de unos malos habitos dietéticos de manera prolongada
Aparecer siempre en el contexto de otras enfermedades autoinmunes asociadas

En relacién a la deteccion precoz de la EII del adolescente en Atencion Primaria, seiiale la
respuesta acertada:

a)
b)

)

d)

Dada su alta frecuencia, constituye una enfermedad con la que en Atencion Primaria se esta
muy familiarizada

Constituye una enfermedad cuyos sintomas de presentacidn son siempre tan evidentes, que es
muy dificil que el diagndstico no se produzca ya desde primaria y practicamente sin demora
La demora diagnostica y el retraso hasta la derivacion a la Pediatria especializada puede con-
dicionar consecuencias negativas en la salud del paciente y en la respuesta a los tratamientos
instaurados

Dada su gravedad, todos los pacientes en los cuales se sospecha una EII deben ser derivados
a Urgencias hospitalarias para iniciar cualquier tipo de estudio

Ante un paciente adolescente con historia de procesos diarreicos de repeticion, en ocasiones
acompaiiados de moco y sangre, en los tGltimos meses, pérdida de peso e hiporexia, estarian
indicados como primeros examenes a realizar:

a)
b)
)

d)

Muestras de heces para coprocultivos y parasitos seriados, pues la causa mas frecuente es la
reinfeccién continuada de gastroenteritis bacteriana o parasitaria

Investigar relaciones en el centro escolar y valoracién psicolédgica, pues podriamos estar de-
lante del inicio de un trastorno de la conducta alimentaria (TCA)

Pruebas de alergia IgE mediadas a alimentos, pues la alergia alimentaria parece la causa mas
posible en un adolescente

Analitica basica, en busca de algin dato de inflamacién activa (reactantes de fase aguda),
anemia, ferropenia o hipoalbuminemia, asi como calprotectina fecal como marcador sensible
de inflamacién intestinal

Los tratamientos habituales en la EII pediatrica son:

a)

b)

)

d)

Los farmacos y las indicaciones son las mismas que en la enfermedad del adulto, al no dispo-
nerse de estudios realizados en poblacion pediatrica

El tratamiento del paciente pediatrico debe realizarse de manera individualizado, y teniendo
en cuenta diferentes circunstancias como son el tipo de enfermedad, su localizacién, la gra-
vedad de presentacion, la edad o la presencia de patologia concomitante

Se trata de tratamientos tan especificos y potencialmente tdxicos que el seguimiento de los
mismos se deberia realizar exclusivamente desde los servicios hospitalarios

El tratamiento de la EIl en el nifio y adolescente se basa exclusivamente en la instauracion de
medidas dietéticas especificas

El papel del profesional de Atencidon Primaria en el caso de pacientes adolescentes con EII
puede ser positivo en alguno de estos aspectos:

a)

b)

(9]
d)

Facilitar el conocimiento de las medidas anticonceptivas mas eficaces en caso de una vida
sexual activa, dada la teratogenicidad intrinseca a todos los farmacos utilizados en estas en-
fermedades

Recomendar dietas de exclusién de gluten, alimentos procesados y azlcares refinados, pues
se ha demostrado su alta eficacia en el control de estas enfermedades

El profesional de Atencion Primaria no tiene nada que aportar al adolescente con EII
Seguimiento de la adherencia al tratamiento, educacién en habitos saludables y prevencion
del tabaquismo

Respuestas en la pagina 112
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