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1. AUTORES
Dr. José Daniel Cencion, Dra. Jenla Serrano. Dr. Ricardo Chanis, Dr. Ricardo McCalla, Dra.
Analissa Sanchez. Dra. Ecaterina Julio, Servicio de Gastroenterologia.

2. REVISORES
Dr. Ricardo Chanis, Dr. Ricardo McCalla, Dra. Analissa Sanchez. Dra. Ecaterina Julio,
Servicio de Gastroenterologia, Oficina de Calidad y Seguridad del Paciente.

3. DECLARACION DE CONFLICTO DE INTERESES DE LOS AUTORES / REVISORES
Los autores y revisores participantes en la elaboracién de este protocolo de atencion
declaran que no existen conflictos de intereses que afecten el contenido.

4. JUSTIFICACION

10% de pacientes con Enfermedad de Crohn (EC) son diagnosticados antes de los 17 afios
de edad, este periodo de la vida esta influenciado por el crecimiento, problemas de tipo
fisico, psicolégico y social. En nifios la actividad de la enfermedad suele ser mucho mas
pronunciada, y el patrén de afectacion es mas extenso, con importantes repercusiones en el
crecimiento y en la pubertad, es por esto que nuestros esfuerzos deben ir dirigidos a
diagnosticar y brindar un seguimiento oportuno.

5. ALCANCE

Este protocolo esta dirigido a la poblacion pediatrica que requiera atencidén en Hospital del
Nifio Dr. José Renan Esquivel, en sala de hospitalizacion, cuarto de urgencias o en areas
de consulta externa especializada y que tenga el diagndstico de EC.

6. PROPOSITO
El propdsito es fundamentalmente implementar y elaborar un protocolo que nos permita
atender a los pacientes que consulten con sospecha diagndstica o seguimiento de EC.

7. OBJETIVOS
OBJETIVO GENERAL

-Establecer un protocolo de atencidén para el paciente que padece o se sospeche EC.
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OBJETIVOS ESPECIFICOS

-Describir las diferentes formas de presentacion de EC.

- Presentar los hallazgos principales en examen clinico y examenes de gabinete.

- Especificar el manejo inicial y de seguimiento de pacientes con EC.

-Establecer recomendaciones y medidas preventivas para familiares y pacientes con EC.

8. ANTECEDENTES LOCALES
No se describen actualmente estudios acerca de enfermedad inflamatoria intestinal en
pediatria en Panama.

9. NOMBRE DE LA ENFERMEDAD
Enfermedad de Crohn (enteritis regional) K50
Enfermedad de Crohn del intestino delgado K50.0
Enfermedad de Crohn del intestino grueso K50.1
Enfermedad de Crohn, no especificada K50.9
Otros tipos de enfermedad de Crohn K50.8

10. EPIDEMIOLOGIA

La incidencia de EC ha aumentado en las ultimas dos décadas de forma exponencial y
progresiva, con un pico en la infancia tardia y adolescencia (entre los 12-14 afios). Este
aumento ha sido mas significativo en las regiones de América del Norte y Escandinavia, sur
de Europa y paises mediterraneos.

11. DEFINICION

EC es una enfermedad inflamatoria intestinal segmentaria y transmural que puede afectar
cualquier parte del tubo digestivo desde la boca hasta el ano, siendo su caracteristica
histolégica la afectacion transmural de la mucosa y la presencia de granulomas no
caseificante.

Se caracteriza por ser un proceso cronico y evolutivo, con periodos de actividad inflamatoria
(brotes) y periodos de latencia mas o menos prolongados en relacién a la respuesta a la
terapia (remision).
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12. FISIOPATOLOGIA

Se caracteriza por la inflamacién intestinal crénica debido a la compleja interaccion
multifactorial de determinantes genéticos, disrupcién de barreras mucosas, sefales
inflamatorias aberrantes, pérdida de tolerancia y gatillantes ambientales como infecciones,
dieta y la disbiosis.

Cuando la barrera inmunitaria esta alterada tanto los organismos comensales como los
patdbgenos pueden activar una respuesta inmune que conllevara una cascada de
sefalizaciones, asi como la activacién y reclutamiento de células inmunes.

En EC algunos de los genes implicados estan vinculados a inmunidad innata que se activa
en forma inmediata cuando ingresa un antigeno al organismo, jugando un rol clave en la
inflamacion, y otros genes estan vinculados con la inmunidad adaptativa que involucra una
respuesta inmunomediada mas compleja con antigenos mas especificos, liberandose
diversas citoquinas que mantienen esta inflamacion activa en forma persistente.

13. CRITERIOS DIAGNOSTICOS

e Manifestaciones clinicas

Entre los sintomas y signos mas frecuentes al diagnéstico en la EC podemos encontrar:
dolor abdominal recurrente, diarrea, anorexia y pérdida de peso, fracaso del desarrollo y
retraso puberal, masa abdominal palpable en fosa iliaca derecha, enfermedad perianal,
anemia ferropénica rebelde al tratamiento y estomatitis aftosa.

La “triada clasica” (diarrea, dolor abdominal y pérdida de peso) aparece unicamente en el
30% de los casos. En el nifio, la forma inflamatoria es mas frecuente que las formas
consideradas complicadas (estenosantes o fistulizantes), mas habituales en la EC
diagnosticada en la edad adulta.

e Formas clinicas

- Enfermedad ileal (L1 segun clasificacién de Paris): la diarrea es el sintoma mas
frecuente en estos pacientes. También presentan dolor abdominal y pérdida de
peso.

- Enfermedad coldénica (L2): el sintoma mas comun es la diarrea sanguinolenta. La
afectacion perianal es mas frecuente que en las formas ileales e ileocoldnicas.

- Enfermedad ileocolénica (L3): es la forma mas frecuente de presentacion en el
nifio (alrededor de un 50%). Se presenta habitualmente como dolor abdominal
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coélico, mas intenso en el cuadrante inferior derecho, y si existe estenosis el dolor
puede ser desencadenado por la ingesta. Una cuarta parte de los nifios presenta
sangre mezclada con las heces y es frecuente la malnutricién y el fracaso del
desarrollo.

- Enfermedad gastrointestinal alta (L4): puede existir afectacion oral en forma de
Ulceras aftosas unicas o multiples (5-12% de los nifios con EC). La EC esofagica y
gastrica es poco frecuente. Se manifiesta habitualmente como pirosis o dolor
retroesternal, epigastralgia, nauseas, vomitos y pérdida de peso. A nivel duodenal,
los segmentos mas afectados son el bulbo y la segunda porcién duodenal, y sus
manifestaciones mas frecuentes son dolor abdominal, diarrea, pérdida de peso y
anorexia. La enfermedad yeyunal puede afectar un segmento Unico o multiple, y en
la mayoria de pacientes se manifiesta con dolor abdominal cdlico, diarrea y pérdida
de peso, constituyendo el yeyuno la localizacion con mayor deterioro del estado
nutricional al diagndstico.

- Enfermedad perianal (modificador p segun clasificaciéon de Paris): se presenta
entre un 15-40% de los nifios con EC e incluye la presencia de ulceras, fisuras,
fistulas y abscesos. La enfermedad perianal puede preceder en meses o afios los
sintomas intestinales y puede presentar una evolucién independiente a la
enfermedad luminal. La manifestacién mas frecuente son los repliegues cutaneos
(skin tags), que sin ser patognomodnicos constituyen un hallazgo relativamente
frecuente, y las fistulas, que se pueden clasificar en dos grandes grupos: simples y
complejas.

e Manifestaciones extra intestinales

Las manifestaciones extra intestinales son frecuentes y se estima que pueden presentarse
a lo largo de la evolucion de la Ell entre un 10-50% de los pacientes. Estas manifestaciones
pueden presentarse previamente, en el momento del debut o a lo largo de la evolucién de la
enfermedad, siendo las manifestaciones cutaneomucosas, osteoarticulares, oculares vy
hepatobiliares las mas frecuentes (Ver anexo tabla 2).

¢ Diagnéstico

El diagnostico de enfermedad inflamatoria intestinal se realiza atendiendo a criterios clinicos
(historia clinica y exploracion fisica), analiticos, genéticos, endoscopicos, histologicos y




wwmoswvie | HOSPITAL DEL NINO DOCTOR JOSE RENAN

cODIGO: PR-19-

ESQUIVEL 02 Pagina 6 de 18
Servicio de Gastroenterologia
Titulo: Enfermedad de Crohn Edicién: Octubre 2023

Elaborado: José Daniel Cencién/Jenla Serrano /Dr.

Ricardo Chanis Revision N°1: Agosto 2024

de Docencia Servicio de Gastroenterologia

radiolégicos, no existiendo ningun hallazgo patognoménico (Ver anexo tabla 3, 4 y 5).

Alta sospecha de Ell

Resultados no concluyentes o
sintomas extraintestinales aislados

N

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

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

| | ! } }
/ CU tipica / CU atipica / / EC definitiva / / Normal / / ElinC /
! ! ! !
| Entero-Ri/CE | | Entero-RM/CE | | Entero-RM/CE ‘
Considerar entero-RM i l l i l l
Sugestivo CU //Sugestivo EC Negativa ,/Sugestivo EC // Negativa /'
Considerar VCE
si MF positivos y entero-RM negativa
\ |
Positiva Negativa
Cu EC l No Ell EC ElinC

CE: cdpsula endoscdpica; CU: colitis ulcerosa; EC: enfermedad de Crohn; VCE: videacdpsula endoscdpica.
Martin de Carpi, J y col.Enfermedad de Crohn.Tratamiento enGastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica.5ta Ed.
2021
Hallazgos de laboratorio e imagenes.

e Laboratorios

El examen sanguineo debera incluir un hemograma completo, un estudio de funcién
hepatica, un perfil nutricional incluyendo albumina, proteinas totales, metabolismo del
hierro, colesterol total y sus fracciones, triglicéridos, vitaminas liposolubles, vitamina B12 y
acido folico.

Durante su inicio y el seguimiento de la enfermedad usar marcadores inflamatorios
serolégicos: PCR y VES, su falta de elevacion no excluye inflamacién activa. Se debe
solicitar un coprocultivo y estudio de Clostridium difficile.

Calprotectina fecales un marcador muy sensible y poco especifico de inflamacién
intestinal, con sensibilidad muy superior a cualquier marcador plasmatico. Inicialmente
puede servir como medicion basal para luego monitorizar la respuesta a terapia.

Los marcadores serolégicos de Ell (ASCA, pANCA, anti-OmpC, etc.), aunque con relativa
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frecuencia son negativos, pueden ser utiles para diagnosticar Ell en casos atipicos y para
diferenciar EC de CU en pacientes con Ell No Clasificada.

Niveles de calprotectina fecal
Calprotectina fecal niveles | Abordaje y posible causa a considerar

mcg/g
<50 mcg/g Considerar sindrome de intestino irritable
50-150mcg/g Excluir otras causas posibles de inflamacién del tracto

gastrointestinal por ejemplo infecciones, uso de AINES.
Repetir calprotectina, si el valor es normal considerar
sindrome de intestino irritable, si la calprotectina es
mayor de 50 mcg/g considerar colonoscopia.

> 150 mcg/g Considerar enfermedad organica, enfermedad
inflamatoria intestinal, neoplasia. Proceder a realizacion
de colonoscopia

e Endoscopia e histologia

Se debe realizar endoscopia alta, colonoscopia e ileoscopia
Se deben obtener biopsias multiples (2 o mas) de todas las secciones del tracto
gastrointestinal visualizado, incluso en ausencia de lesiones macroscopicas.

e Entero-RM es actualmente la modalidad de imagen recomendada en el estudio
inicial de pacientes con EC. Permite detectar lesiones en el intestino delgado,
estimar la extensiéon de la inflamacién y el grado de dafo intestinal (fistulas,
abscesos o estenosis). Se prefiere en lugar de la tomografia computarizada (TC) o
del transito intestinal por su alta precision diagnéstica y la ausencia de radiacion
ionizante.

o La RM pélvica se recomienda solo en aquellos pacientes con afectacién perianal.

e Lavideo capsula endoscépica es la mejor alternativa a la entero-RM para estudiar el
intestino delgado.
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Diagnéstico diferencial
Sintoma Diagnéstico diferencial
Constitucional: Infecciones, enfermedad de colageno.

Fiebre recurrente, palidez,
malestar

Intestinal

Dolor abdominal

Diarrea hematoquecia
Enfermedad perianal

Fiebre, dolor abdominal agudo

Intolerancia a la lactosa, estrefiimiento, enfermedad
acido-péptica, intestino irritable.

Colitis ulcerosa, colitis infecciosa (virus, parasitos),
tuberculosis intestinal, vasculitis, polipo juvenil, fisura
anal y hemorroides.

Histiocitosis, inmunodeficiencia.

Apendicitis, perforacion intestinal, diverticulitis.

Alteracion en la funcion
pancreatica

Fibrosis quistica, pancreatitis idiopatica o familiar.

Alteracion en la funcion
hepatica

Hepatitis viral, colelitiasis, enfermedad celiaca.

Fallo en el crecimiento

Endocrinopatias (tiroides, adrenal, Hormona de

anorexia nerviosa.

crecimiento), enfermedad celiaca, fibrosis quistica,

Avrtritis

Artritis idiopatica juvenil, fiebre reumatica.

Diarrea o sangrado rectal

Fisura anal, rectocolitis hemorragica por APLV, diarrea
infecciosa, polipos juveniles, diverticulo de Meckel,
invaginacion intestinal, sindrome de intestino irritable.

14. TRATAMIENTO

El objetivo fundamental del tratamiento de la EC pediatrica debe ser la obtencién rapida y
efectiva de la remisiéon y su mantenimiento a largo plazo, preservando el crecimiento y
desarrollo del paciente. Esto implica la remision profunda o total, incluida la curacion
histoldgica de las lesiones y el control estricto de los mecanismos inflamatorios (Ver anexos
diagramas 1, 2, 3y 4).

Nutricién enteral exclusiva (NEE)

En enfermedad leve a moderada es terapia de eleccion en la induccidon de la remision en
todos los pacientes con EC luminal, independientemente de la localizacién y extension de la
afectacion. Se recomienda el uso de formulas poliméricas, por via oral o si fuera necesario
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mediante sonda nasogastrica, durante al menos 6-8 semanas, evaluando la respuesta a las
dos semanas, en ausencia de la cual deberia plantearse un tratamiento alternativo.

e Corticosteroides

El uso de esteroides sistémicos para aquellos casos con enfermedad luminal de
presentacion moderada-grave en los que la NEE no sea factible, y nunca como tratamiento
de mantenimiento.

- Dosis: 1-1,5 mg/kg/dia (Max 40 mg) en dos dosis. Debe disminuirse progresivamente
hasta la suspension en las siguientes 10 semanas.

La budesonida de liberacién ileal es una alternativa a la prednisolona en la induccion de la
remision en EC leve-moderada (preferentemente ileocecal).

La dosis habitual es de 3-9 mg/dia (max. 12 mg/dia en las primeras 4 semanas). La retirada
del tratamiento se realizara en 10-12 semanas.

o Tiopurinas

La indicacion de iniciar un tratamiento de mantenimiento inmunosupresor (tiopurinas o
metotrexate) desde las fases iniciales de la enfermedad, con el fin de prevenir posibles
recaidas posteriores tras la induccion con NEE y por su efecto ahorrador de esteroides,
especialmente en aquellos casos con factores de riesgo de mala evolucion.

El maximo efecto terapéutico se alcanza entre las 8 y 12 semanas, por lo que no estan
indicados en la induccion de la remision.

-Se recomiendan dosis de 2-3 mg/kg/dia de azatioprina o 1-1,5 mg/kg/dia de6-
mercaptopurina.Evaluacion de respuesta a los 6 meses.

Efectos adversos mielosupresion y hepatotoxicidad (semanas o afos), pancreatitis,
sintomas Gl, mialgias) Recomendaciones de administracién. Determinacion de la actividad
de la Tiopurina metil-transferasa TPMT, previa al tratamiento para evitar mielosupresion.

Metotrexate

Inhibe de forma competitiva la union del acido dihidrofélico (FH2) a la enzima dihidrofolato
redactase. Esta enzima es la responsable de reducir el acido dihidrofélico a acido folinico
que es metabolito activo en sintesis de pirimidinas y purinas.

Es una opcion para el mantenimiento de la remision libre de esteroides en nifios con riesgo
de mal pronéstico. Puede emplearse como primer tratamiento de mantenimiento o en caso
de fallo de las tiopurinaso intolerancia de las mismas.
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-Dosis recomendada:

Evaluacién de respuesta a las 16 semanas.
Tras varios meses de remision se puede intentar una disminucion hasta 10 mg/m2 una vez
a la semana. Dosis maxima 15 mg/dia.

Terapia biolégica

15 mg/m2 una vez a la semana. Dosis maxima de 25 mg/dia.

La indicacion de farmacos biolégicos anti-TNF para la induccion y el mantenimiento de la
remision en pacientes con EC Iluminal crénicamente activa pese al
inmunosupresor, en enfermedad cortico resistente y como primera opcién los casos de
enfermedad fistulizante perianal activa, de manera combinada con la intervencion quirurgica
apropiada. Asimismo, por primera vez se contempla la posibilidad de utilizar dichos
farmacos como tratamiento primario en pacientes seleccionados con factores de alto riesgo
de mala evolucién como: retraso grave de crecimiento en pacientes con Tanner 2-3,
enfermedad panentérica (L3L4), ulceras colonicas profundas, osteoporosis grave o
enfermedad estenosante y/o penetrante.
EC pediatrica asociada a retraso de crecimiento

| EC endoscopicamente activa + Retraso de crecimi

ento’ ‘

Grave
(veloddad de arecimiento z-score: < -2,5)

Leve-moderado
(velocidad de crecimiento z-score: -1 a -2,5)

NEE NEE
Considerar terapia biologica +Uso temprano de IM
(estrategia top-down) evitar corticoides?
Continuar terapia l
e
St
'
Fallo
Considerar suplemento !
nutricional adicional y/o | «——— §f ———

tratamiento con GH®

'

Inflamacién controlada sin
recuperacion del crecimiento
Considerar soporte nutricional

y/o tratamiento con GH®

Prepuberal, enfermedad localizada
Considerar drugia®

1. El retraso de crecimiento grave se considera un factor predictivo de mal prondstico. El fallo de crecimiento en la EC se define
en términos de velocidad de crecimiento durante los dltimos 6-12 meses, en forma de desviacién estdndar (z-scores). 2. Los
corticoides se deben evitar por su efecto negativo sobre el crecimiento y la degradacidn de proteinas. 3. La cirugia puede ser
una opcion para la enfermedad localizada, sobre todo en el paciente con retraso del crecimiento grave y con fallo de tratomiento
a inmunemoduladores y terapia bioldgica. La reseccidn quirdrgica deberfa realizarse antes de la pubertad para aumentar la
posibilidad de la recuperacién del crecimiento. 4. En pacientes de bajo riesgo en remision, los cursos intermitentes de NEE o NEP
pueden ser beneficiosos para el crecimiento. 5. Debido al poco conacimiento del beneficio de la hormona de crecimiento (GH)
sobre el crecimiento lineal, se podria considerar en pacientes muy seleccionados

NEE: nutricién enteral exclusiva; IM: inmunomeduladores.

tratamiento

Martin de Carpi, J y col. Enfermedad de Crohn.Tratamiento en Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica.5ta Ed.

2021
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Dentro de este grupo existen 2 farmacos aprobados para uso en poblacién pediatrica:
Infliximab y Adalimumab. La eleccion entre uno o el otro va a depender de la disponibilidad,
la preferencia del paciente, el costo, el método de administracién y las regulaciones locales.
Todos los pacientes que inicien terapia anti-TNF deben tener previo a su inicio screening de
tuberculosis mediante la toma de una radiografia de térax y test de tuberculina (PPD) o test
de secrecion de interferon (quantiFERON). Ademas, chequeo de inmunidad a virus varicela
y hepatitis B, hepatitis A, hepatitis C, HIV, Epstein-Barr.

El tratamiento con anti-TNF debe ser regular y no episédico, de esta manera se evita la
formacion de anticuerpos contra el agente, y, la consecuente pérdida de respuesta.
Infliximab actualmente tiene indicacién en EC activa grave en nifios de6-17 afnos con
respuesta inadecuada a la terapia convencional (incluyendo tratamiento nutricional,
esteroides e inmunosupresores), o que presentan intolerancia o contraindicaciones a dichas
terapias.

La pauta de administracion en el paciente pediatrico: dosis de 5 mg/kg en perfusioén iv a
las 0-2-6 semanas, seguidas de dosis de mantenimiento estandarposteriores5 mg/kg
cada 8 semanas.

En casos de pérdida secundaria de respuesta se recomienda intensificar el tratamiento
reduciendo el intervalo inter-dosis 0 aumentando las dosis. Evaluacion de respuesta en 12
semanas.

Adalimumab (HUMIRA)

La pauta de administracion en edad pediatrica este acuerdo al peso corporal:

-> 40 kg: Induccién: 160-80-40 mg (0,2 y 4 semanas). Mantenimiento: 40 mg/2 semanas

- <40 kg: Induccién: 80-40-40 mg (0, 2 y 4 semanas) Mantenimiento: 40 mg/2 semanas
Nuevos farmacos biolégicos

Vedolizumab y Ustekinumab, dos farmacos bioldgicos cuya eficacia ha sido ampliamente
demostrada en el paciente adulto mientas que existen escasos trabajos en pacientes
pediatricos.

*La recomendacién de paso a monoterapia a partir de los seis meses desde el inicio de
terapia combinada (inmunosupresores y anti-TNF), una vez verificada la curacién mucosa e
individualizando en cada caso la terapia de mantenimiento posterior mas adecuada, de cara
a minimizar los riesgos de la modificaciéon inmunoldgica prolongada.

Aprobado: Dr. Francisco Lagrutta Jefe de Departamento | Revisado: Dr. Ricardo Chanis Jefe de
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e Cirugia

La indicacién de cirugia (reseccion selectiva y limitada del tramo afecto) en pacientes con
enfermedad refractaria ileal de segmento corto, en aquellos casos con estenosis que no
responden a anti-TNF, o en pacientes con enfermedad limitada crénicamente activa sin

respuesta al tratamiento médico.

Algoritmo terapéutico para la prevencion de la recurrencia postquirargica en la
enfermedad de Crohn pediatrica

Valorar riesgo posreseccion: resecddn extensa (> 40 am), segunda reseccion, habito tabaquico,
duracion corta desde diagndstico hasta cirugia, enfermedad residual y patrén penetrante

I

[

l

= { Riesgo alto (cualquier factor) }

Riesgo bajo (no factores)

-

‘ NEP, 5-ASA o‘no tratamiento ‘ | Tiopurinas |

Especialmente tras fracaso de
tiopurinas previo a la cirugla

\ “erapia anti-TNF
6-9 meses posreseccion

it Calprotectina fecal (CF)
/ >100

Si con tratamiento
anti-TNF considerar reducir
la dosis y valorar desescalar
si remision mantenida

2 100 —+[COorusapo]
Rutgeers > i1 Rutgeers < i1

Iniciar anti-TNF en naive,
optimizar y combinar tratamientos

Repetir CF cada 3-6 meses
y colonoscopia tras 1 afio

Martin de Carpi, J y col. Enfermedad de Crohn.Tratamiento en Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion

Pediatrica.5ta Ed. 2021

Después de la reseccion ileocecal, los pacientes deben ser monitoreados por endoscopia 6-
12 meses después de la reseccién. En pacientes con alto riesgo de recurrencia, se

recomienda el uso postoperatorio de agentes anti-TNF.

*La recomendacion general de mantener los tratamientos inmunosupresores o bioldgicos a
medio-largo plazo, individualizando aquellos casos en los que pudiera ser posible la
suspensién, siempre tras comprobacién de la curacidn mucosa, tras un planteamiento de
los riesgos/beneficios de dicha medida con paciente y familia, y recomendablemente nunca

antes de finalizada la pubertad.

e Otras terapias

La racionalizacién de otras terapias clasicamente utilizadas en la EC y cuya efectividad
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15.

se ha demostrado limitada a escenarios clinicos concretos, como es el caso de los
salicilatos en las formas coldnicas leves o los antibidticos como coadyuvantes en la
enfermedad perianal para eliminar el componente abscesificado (metronidazol 10-20
mg/kg/dia; ciprofloxacino 20 mg/kg/dia, ciclos de 2-3 meses), 0 en las complicaciones
sépticas en las formas complicadas (B2, B3, B2-B3 segun la clasificacion de Paris).

Criterios de referencia

Todo paciente con sospecha clinica o en exdmenes paraclinicos y de imagenes de
enfermedad inflamatoria intestinal.

16. Evolucion y pronéstico

El periodo para la realizacién del diagndstico oportuno, la forma de presentacién y
extension de la enfermedad son determinantes en la evolucién y pronéstico en el paciente.
La adherencia al tratamiento constituye un aspecto clave en la eficacia de la medicacion en
la practica clinica diaria. Esto involucra no sélo la toma del medicamento, sino seguir las
recomendaciones en otros aspectos que influyen en lograr una mejor calidad de vida como
dietas especificas o habitos saludables.

17. Recomendaciones para la familia

Acudir a su control periddico con pediatria o subespecialista gastroenterdlogo,
nutridlogo, endocrinélogo, salud mental o especialidad primaria de control.
Cumplimiento de la medicacion de control indicada, con dosis fecha de inicio.
Deben evitarse alimentos que exacerban sintomas como: lactosa, alcohol,
condimentos y sal, especialmente en aquellos con tratamiento esteroidal.

Las intolerancias habitualmente son individuales y deben ser determinadas caso
a caso. Las estrategias incluyen desde ingesta oral con suplementos de
proteinas, energia y micronutrientes hasta nutricion enteral o parenteral segun el
caso.

Anotar peso, presién arterial y dudas relacionado a la enfermedad antes de
acudir a la cita control.

Vigilar por signos de alarma, sangrado, alteracion del estado de conciencia,
fiebre, signos de deshidratacion- desequilibrio hidroelectrolitico,sangrado.Ante
estos datos debe acudir a su instalacion de urgencias mas cercana para su
estabilizacion.

Pagina 13 de 18
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18.

19.

¢ Seguimiento estricto de citas de control.
¢ Recibir informacion sobre su patologia de base y recomendaciones alimentarias
a seguir.

Medidas preventivas y de control
Mantener medidas nutricionales, farmacolégicas y los signos de alarma de
agravamiento de su condicion.
Seguimiento por equipo multidisciplinario de enfermedad inflamatoria cronica que
incluye pediatria, gastroenterologia, endocrinologia, salud mental, trabajo social,
enfermeria, nutricion, farmacia entre otros.

Seguimiento y controles

Se requiere seguimiento dependiendo la respuesta al tratamiento nutricional, farmacolégico,
y ante la presencia de signos de alarma es importante acudir a cuarto de urgencias para
estabilizacion.

Cumplimiento de las citas con equipo multidisciplinario que maneja enfermedad inflamatoria
intestinal.

Todo paciente con enfermedad crénica como atencién integral debe tener un pediatra de
cabecera adicional de subespecialistas que dan seguimiento a la patologia.

20.

1)
2)
3)
4)
5)
6)
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21. ANEXOS

Tabla 1. indice ponderado de actividad de la enfermedad de Crohn pediatrica

(WPCDAI)
Historia de una semana de duradon
Dolor abdominal

0=NO 10 = Leve, no interfiere

con actividades

Estado general, funcionamiento del paciente

0=MNo limitaciones 10 = Dificusttad
en las adtividades ocasional para mantener
nommiales |as actvidades de sus
pares
Deposiciones (por dia)
0=01liquidas sin 7,5 =Hasta dos

sangre o no fiquidas  deposiciones al dia

semiformadas con

pequena canbidad de
sangre o de 2-5 liquidas
Sin sangre
Laboratorio
VSG (mm/h)  0=<20 75=20-50
Albiirming (g/d) 0=235 10=3134
Exploradidn fisica
Peso (kg) 0= Gananda 5 = Peso mantenido
ponderal, peso estable, o pérdida de peso
mantenido o perdido  involuntaria da 1-9%
de forma voluntaria
Enfermedad O=MNingunaoctags  75=10 2 fistulas
penanal ndoloros indaloras, con drenaje

escaso y sin inflamacon

20 = Moderado,/ Grave:
dianio, de larga evolucidn,
interfiere con fas
actividades, noctumao

20 = Limitaciones

miy frecuentes para
mantener las adtividades
de sus pares

15 = Sangrado evidente
en las deposiciones

0 = & deposiciones
liguidas o deposiciones
noctumas

15=250
W=<30

10 = Pérdida de peso
2 10%

15 = Fistulzs activas,
drenaje evidente,
inflamacién o abscesos

Manifestaciones extrantestinales: fisbre = 38 5°C durante fres dios en lo ditima semana,

artntis, enterna nodoso, pioderma gangrenoso o uvels
0 = MNinguno 10=10més de
Ios antenores

Puntos: 0-125. Remision: < 12,5; leve: 12,5 - 40; moderado: > 40-57,5; grave: = 575.
Martin de Carpi, J y col. Enfermedad de Crohn.Tratamiento en Gastroenterologia,

Hepatologia y Nutricion Pediatrica.5ta Ed. 2021
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Diagrama 1. Tratamiento de la EC Pediatrica

| EC pediatrica activa. Valorar actividad de la enfermedad (wPCDAI)' |

!

Enfermedad fistulizante (y [Enfermedad leve-moderada |

perianal), o retraso de credimiento
seyero en Tanner 2-3, 0

predictores de enfermedad grave IMEE tolerada?
/

Mo, y enfermedad feotecal

Mo, y enfermedad

Enfermedad grave

Especialmente en Crobn
colbnico grave aislado

te;.;e moderada aslada i grave o coltnica ' !

5-ASA v antibidticos 1

Individualizar e Respuesta

e e Iniciar mantenimiento |*
Terapia anti-TNF

No respuesta 1-1,5 mg'kg/dia (mdx 40 mg)

Mo respuesta Tn 4 semanas’

1-2 semanas —>

Budesonida 12 semanas NEE &8 semanas \ v i
(3-9 mg/dia). Considerar T Mo respuesta en_, - !
I
!

Mo riespusta

Ingreso para metilprednisalona

en dos dosis?

Considerar otros fratamientos
(bioldgicos?, cirugia)

|Ausencia de factores de riesgo-'l

con marcadores

Si(solo si remision complefa Mo (mayoria de pacientes)
L

- inflamacin nomales)
Mo tratamiento o A

nutncion enteral parcial,
con o sin S-ASA

(dlinicamente o marcadores
sénces o fecales elevadas)

Enfermedad actva | Tiopurinas® o metotrexato® |

T
Fallo de tr%iamienm'

Asegurar cumplimiento y optimizar
tratamienta con metabolitos de tiopurinas

—Fallo de tratamienta’

Terapia anti-TNF: | *=Fallo™— Cambio de tiopurinas

No respuesta’
]

a metotrexatot o
Pardida dE\r.ESpuBld vicaversa

Considerar ofros tratamientos
(biologicos®, anigia)

Valorar estrategias |

1. Cansiderar: sintarmas secundanios o estenass, sindrame de intesting imitable, ntoleroncia o ko lactosa, infecadn (Clostridiurm
difficile y Citomegalowirus), dicgndstico endnen, efectos secundenos de fo medicoadn, shdrome de sobredesarmalio bactenano
y diarrea colerética. 2. La dosis de prednisonayprednisolona (1-1,5 mygy/kg/dio hasta dosis mdxima de 40 mg) debe disminuirse
p—;ﬁ;?fmmenaehosro fo suspensidn en los siguientes 10 semanos. 3. En aguelos cosas con fallo primania o ant-THE ef
cambio g otro anti-TNE se osodia o menes tosa de dalo. 4. Los pacientes de alto nesgo son aquellos con enfermedad penanal
retraso grave del crecimianto, uiceraciones profundas en endoscopia, enfermedad extensd y necesidad de tratamiento
eﬂerwcg‘-:n' en &l primer brote. 5. Aratiopring (2-2,5 mg/kg/dia) o 6-mercaptopunng ((1-1,5 mg/kg/dic). Ino def efedo 8-14
semanas. La mediodn de b actividod o o TPMT  de la 6-MMP y TGN pueden ayudar o gptimizar i dasis de Siopurinicos.

6. Lo dosis de mefolrexalo es de 15 mg/m? (mdximo 25 mg/dia). Lo administracin subcutdnea es tan efectiva coma lo
intramuscular. Mo hay datos sufigentes para recomendar el tratamiento oral Debe prescribirse dido fdilico oral paro evitar
efectos secundanos. Se reguisre monitonzaciin frecuente de enzimas hepdticos. Después de olcanzar kg remisidn (momento
de inicio de gecidn entre 3-3 meses), ia dosis de metotrendlo puede reducrse un 40%. NEE: nutneidn enteral excusiva.

Consenso Guias ECCO-ESPGHAN 2014
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Diagrama 2. Manejo médico de la EC luminal pediatrica
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