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ACERCA DE LA ENFERMEDAD DE CROHN

Cuando usted inicialmente se entera que tiene la enfermedad de Crohn, es natural que se sienta
apabullado. Usted necesita respuestas a varias preguntas: ¢ Podré trabajar, viajar, hacer ejercicio?

¢, Pueden mis medicamentos tener efectos colaterales? ¢ Debo tener una dieta especial? ¢ Cémo
reaccionaran otras personas a mi enfermedad? Aprender todo lo posible es un paso importante para
tomar control de su enfermedad y su vida. Este folleto ofrece un panorama de la enfermedad de Crohn,
su diagnéstico y tratamiento, y su impacto en la vida diaria de los pacientes y sus familias. También
incluye un glosario de términos meédicos y quirdrgicos.

¢ QUE ES LA ENFERMEDAD DE CROHN?

En 1932, el Dr. Burrill B. Crohn, el Dr. Leon Ginzburg y el Dr. Gordon D. Oppenheimer publicaron un
trabajo que marcd un hito en la descripcion de las caracteristicas clinicas de lo que ahora es conocido
como la enfermedad de Crohn. La enfermedad de Crohn y una enfermedad relacionada, la colitis
ulcerosa, son las principales divisiones del grupo de enfermedades llamadas enfermedades inflamatorias
gastrointestinales (IBD).

Debido a que los sintomas de estas dos enfermedades son tan similares aproximadamente en el 10 por
ciento de los casos no es posible diagnosticar definitivamente si es colitis ulcerosa o enfermedad de
Crohn. En ambas enfermedades, hay una respuesta inmunolégica anormal. Las células de glébulos
blancos se infiltran en la pared intestinal, causando inflamacion crénica. Entonces estas células producen
productos nocivos que llevan finalmente a lesionar el tejido. Cuando esto sucede, el paciente
experimenta los sintomas de IBD. La causa precisa de una inflamacion cronica asociada con IBD no es
conocida.

A pesar que la enfermedad de Crohn afecta mas cominmente el final del intestino delgado (el ilién) y el
principio del intestino grueso (el colon), puede involucrar cualquier parte del tracto gastrointestinal (Gl).
Por otro lado, la colitis ulcerosa limita su participacién Gl al colon. En la enfermedad de Crohn, todas las
capas del intestino pueden estar involucradas y puede haber partes sanas entre tramos del intestino
enfermo. En contraste la colitis ulcerosa afecta Unicamente las capas superficiales (la mucosa) del colon
en una distribucién mas pareja y continua que inicia al nivel del ano. Dependiendo de cual parte de su
intestino esté afectado por la enfermedad de Crohn, su doctor puede referirse a su enfermedad como
ileitis (inflamacion del ilion), ileocolitis (inflamacion de ambos, el ilién y el colon), colitis de Crohn
(inflamacién del colon solamente), etc.

¢ES LA ENFERMEDAD DE CROHN HEREDITARIA?

Sabemos que la enfermedad de Crohn tiende a ocurrir en familias y ciertos grupos étnicos. Estudios han
demostrado que del 20 al 25 por ciento de los pacientes pueden tener un familiar cercano ya sea con
enfermedad de Crohn o colitis ulcerosa. Se ha estimado que aproximadamente de 5 a 8 por ciento de
pacientes con enfermedad de Crohn pueden tener un pariente en primer grado (hermano, hermana,
padre o hijo) con IBD. No parece haber un patrén claro de agrupamiento familiar, y los patrones
hereditarios son probablemente muy complejos. Los investigadores estan tratando activamente de
establecer un vinculo de genes especificos que pueden gobernar la transmision de esta enfermedad. Los
datos sugieren que mas de un gen puede estar involucrado. Por el momento, no hay manera para
predecir cual, si alguno, de los miembros de la familia desarrollaran la enfermedad de Crohn.
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¢ QUE TAN COMUN ES LA ENFERMEDAD INTESTINAL INFLAMATORIA (IBD)?

Se estima que hay hasta 1,000,000 de norteamericanos con IBD. Los hombres y las mujeres parecen ser
igualmente afectados. La enfermedad de Crohn puede afectar a personas de todas las edades, pero es
principalmente una enfermedad de adultos jovenes. La mayoria de los casos se diagnostica en pacientes
de menos de 30 afios de edad, si bien un nimero mucho menor de pacientes puede presentar dicha
enfermedad entre los 50 y los 70 afios de edad. Sin embargo, la enfermedad puede presentarse en nifios
pequefios 0 en personas en los setentas o0 alin mayores.

¢ CUALES SON LOS SINTOMAS?

Los sintomas comunes incluyen movimientos intestinales frecuentes, sueltos o liquidos. Otros sintomas
son espasmos abdominales, fiebre y algunas veces sangrado rectal. Pérdida de apetito y pérdida
subsecuente de peso también pueden ocurrir. Durante los periodos de sintomas activos, los pacientes
también pueden experimentar fatiga, dolores articulares y posibles problemas cutdneos. Algunos
pacientes pueden desarrollar grietas en la pared anal (fisuras) que pueden causar dolor y sangrado
especialmente durante los movimientos intestinales. La inflamacion también puede causar que una
fistula se desarrolle. Esta es un tanel que lleva de un tramo de intestino a otro o que conecta el intestino
con la vejiga, vagina o piel. Las fistulas ocurren mas comunmente alrededor del area anal. Si estas
complicaciones suceden, usted puede notar que hay drenaje de mucosa, pus o deposiciones por esta
abertura. Debido a que la enfermedad de Crohn es una enfermedad croénica, los pacientes
experimentaran periodos de brotes, seguidos por periodos de remision. Pero en general, las personas
con enfermedad de Crohn llevan una vida activa y productiva.

¢, COMO SE DIAGNOSTICA LA ENFERMEDAD DE CROHN?

No existe un examen Unico que inequivocamente diagnostique la enfermedad de Crohn. Para determinar
el diagnéstico, los doctores consideran una combinacién de informacion de la historia del paciente y un
examen médico. Examinan los resultados de los examenes de laboratorio, rayos X y los hallazgos de los
examenes endoscépicos y patolégicos y excluyen otras causas conocidas de inflamacién intestinal. Los
examenes con rayos X pueden incluir rayos X con Barium de la parte superior e inferior del tracto
gastrointestinal (GI). Los examenes endoscopicos pueden incluir sigmoidoscopia flexible y algunas veces
colonoscopia, que permite al doctor examinar directamente el colon con un tubo iluminado que se inserta
a través del ano. Durante estos examenes pueden obtenerse biopsias. Es importante asegurarse que
una infeccién no esté causando los sintomas al paciente, asi que exadmenes de las heces fecales son
hechos de rutina para buscar organismos nocivos. Debido a que la enfermedad de Crohn a menudo imita
otras condiciones y los sintomas pueden variar ampliamente, un diagnéstico correcto puede llevar algun
tiempo.

¢ CUAL ES EL PAPEL DE LA CIRUGIA EN LA ENFERMEDAD DE CROHN?

La cirugia llega a ser necesaria en la enfermedad de Crohn cuando el medicamento ya no controla los
sintomas o cuando hay una obstruccion intestinal u otras complicaciones, tales como abscesos
intestinales. En la mayoria de los casos, se remueve el segmento del intestino enfermo y cualquier
absceso asociado (reseccién). Los dos extremos saludables del intestino se unen entonces
(anastomosis). Mientras la reseccion y la anastomosis puede permitir muchos afios libres de sintomas,
esta cirugia no es considerada una cura para la enfermedad de Crohn, porque recurre frecuentemente
cerca o en el sitio de la anastomosis. También puede requerirse una ileostomia cuando la cirugia es
efectuada debido a la enfermedad de Crohn en el colon. Después de que el cirujano remueve el colon,
trae el intestino delgado hacia la piel para que los desechos puedan ser vaciados en una bolsa adherida
al abdomen. Este procedimiento es necesario si el recto esta enfermo y no puede ser usado para una
anastomosis. La cirugia también puede ser efectuada para reparar una fistula o fisura.
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¢ QUE MEDICAMENTOS SON USADOS PARA TRATAR ESTA ENFERMEDAD?

Debido a que no hay cura médica para la enfermedad de Crohn, la meta es suprimir la respuesta
inflamatoria. Esto permite que el tejido intestinal sane y alivia los sintomas de la fiebre, diarrea y el dolor
abdominal. Una vez que los sintomas son controlados, la terapia médica es usada para hacer menos
frecuente los brotes de enfermedad y mantener la remision.

Varios grupos de medicamentos forman hoy en dia la base de la terapia para enfermedad de Crohn.
Estos son:

1. Aminosalicilatos (5-ASA): Esta clase de farmacos antiinflamatorios incluyen la sulfasalazina
(Azulfidine®) y formulas de mesalamina que se administran en forma oral, tales como Asacol®,
Colazal®, Pentasa® y olsalazina (Dipentum®). Los farmacos 5 ASA también pueden ser
administrados via rectal (Rowasa® en enema o Canasa® supositorio). Estos medicamentos son
usados tipicamente para tratar sintomas de leves a moderados.

2. Corticosteroides: La prednisona y la metilprednisolona estan disponibles en via de administracion
oral y rectal. Los corticosteroides suprimen el sistema inmunolégico no-especificamente y son
usados para tratar la enfermedad de Crohn activa de moderada a severa. (Por "no-
especificamente”, queremos decir que estos farmacos no tienen como blanco los componentes
especificos del sistema inmunolégico que juegan un papel en la inflamacién, sino mas bien, que
suprimen enteramente la respuesta inmunoldgica). Estos farmacos tienen efectos colaterales
significativos a corto y largo plazo y no deben ser usados como medicamento de mantenimiento.
Si usted no puede detener la terapia con esteroides sin sufrir una recaida de sus sintomas, su
doctor puede necesitar suministrar otros medicamentos que ayuden a manejar su enfermedad.

3. Modificadores inmunolégicos: Azatioprina (Imuran®), 6MP (Purinethol®), metotrexato, infliximab
(REMICADE®). Los modificadores inmunoldgicos se usan para ayudar a recortar la dosis
corticosteroidea y también para sanar fistulas. Ademas, los modificadores inmunolégicos pueden
ayudar a mantener la enfermedad en remisién. En 1998, la FDA aprob6 el REMICADE, una
terapia biolégica para la enfermedad de Crohn activa de moderada a severa en pacientes que
habian tenido una respuesta inadecuada a la terapia convencional y para reducir el nimero de
fistulas enterocutaneas que estan drenando. El REMICADE es un anticuerpo que se liga al factor
necroético del tumor (TNF), una proteina en el sistema inmunolégico que juega un papel en la
inflamacion. El TNF es producido por los glébulos blancos y se piensa que son responsables de
muchos de los sintomas y del tejido dafiado en la enfermedad de Crohn.

En el 2002, REMICADE se convirtid en el primer farmaco aprobado por la FDA para inducir y mantener la
remision clinica en pacientes con enfermedad de Crohn activa de moderada a grave con una respuesta
inadecuada a la terapia convencional. La dosis recomendada de REMICADE es de 5mg/kg; se la
administra como infusion intravenosa, seguida por dosis adicionales 2 y 6 semanas después de la
primera infusién, y de alli en adelante, cada 8 semanas. La aprobacién se basoé en las pruebas del
ensayo ACCENT 1, un estudio de 54 semanas de duracion que respondia al propésito de evaluar la
seguridad y eficacia de REMICADE como terapia de mantenimiento para la enfermedad de Crohn. El
estudio involucré a més de 500 pacientes con enfermedad de Crohn de moderada a grave en centros
ubicados en América del Norte, Europa e Israel.
Adicionalmente el estudio indicé que, en comparacion con los pacientes que recibieron un tratamiento de
mantenimiento con placebo, una gran proporcién de los pacientes tratados con la terapia de
mantenimiento con REMICADE pudieron interrumpir el uso de los corticosteroides y mantener la remision
clinica.
Si bien REMICADE ha demostrado ser una terapia de éxito en muchos pacientes al inducir y mantener la
remision, no es para todo el mundo. Muchos pacientes con insuficiencia cardiaca no deben tomar
REMICADE. También hay reportes de infecciones graves. Es conveniente que los pacientes consulten
con su médico sobre estos efectos secundarios y otros efectos posibles, antes de iniciar el tratamiento.

1. Antibiéticos: metronidazol, ampicilina, ciprofloxacina y otros.
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¢ES IMPORTANTE LA NUTRICION EN LA ENFERMEDAD DE CROHN?

Una buena nutricién es esencial en cualquier enfermedad cronica pero especialmente en esta
enfermedad, que se caracteriza por reduccién del apetito, pobre absorcién y diarrea. Todos estos
sintomas privan al cuerpo de liquidos, nutrientes, vitaminas y minerales. Restaurar y mantener una
nutricién adecuada es parte vital en el manejo médico de la enfermedad de Crohn.

Los alimentos parecen no desempefiar ningun papel en las causas de la enfermedad. Sin embargo
alimentos blandos y suaves pueden causar menos molestia que los condimentados o altos en fibra,
cuando la enfermedad de Crohn est4 activa. Excepto por la restriccion de leche para los pacientes que
no toleran la lactosa, la mayoria de los gastroenterdlogos tratan de ser flexibles en la planificacion de
dietas para sus pacientes con enfermedad de Crohn.

¢ PUEDE EL ESTRES EMOCIONAL ACTIVAR LOS ATAQUES DE LA ENFERMEDAD DE CROHN?

Debido a que el cuerpo y la mente estan intrinsecamente relacionados el estrés emocional puede
influenciar el desarrollo de la enfermedad de Crohn o, para el caso, cualquier otra enfermedad cronica.
Aungue ocasionalmente las personas experimentan problemas emocionales antes de un brote de su
enfermedad esto no implica que el estrés emocional cause la enfermedad. Es mucho més probable que
la angustia emocional sentida algunas veces por personas con enfermedad de Crohn sea una reaccion a
los sintomas de la misma enfermedad. Las personas con enfermedad de Crohn deberan recibir
comprension y apoyo emocional de sus familiares y médicos. Algunos pacientes son ayudados
considerablemente por un terapeuta que tenga conocimientos acerca de IBD o de enfermedades
cronicas en general.

¢ES POSIBLE LLEVAR UNA VIDA NORMAL CON ENFERMEDAD DE CROHN?

Mientras que la enfermedad de Crohn es una enfermedad crénica seria, no es considerada mortal. La
mayoria de las personas que sufren de esta enfermedad contintan llevando una vida Util y productiva
aunque deban hospitalizarse en ocasiones y puedan necesitar tomar medicamentos. Cada paciente es
diferente y la intensidad de la enfermedad puede variar en ocasiones de leve a moderada a grave. En los
lapsos entre uno y otro brote de la enfermedad, la mayoria de las personas se sienten bien y estan
relativamente libres de sintomas.

¢ QUE CAUSA LA ENFERMEDAD DE CROHN?

Aunque se han hecho progresos considerables en la investigacion del IBD, los investigadores ain no
saben qué causa esta enfermedad. No creen que sea causada por estrés emocional o por alimentos o
gue sea transmitida directamente de persona a persona. Las investigaciones han mostrado que la
inflamacion en IBD involucra una compleja interaccion de genes que el paciente ha heredado, el sistema
inmunoldgico y algo en el ambiente. Sustancias extrafias (antigenos) en el medio ambiente pueden ser
directamente causantes de la inflamacion o pueden estimular las defensas del cuerpo para que
produzcan una inflamacién que continua fuera de control. Los investigadores creen que una vez que el
sistema inmunoldgico del paciente con IBD es "detonado", no sabe como "apagarse" adecuadamente en
el tiempo correcto. Como resultado, la inflamacion dafia el intestino y causa los sintomas del IBD. Esta
es la razén que la meta principal de la terapia médica es ayudar a los pacientes a regular su sistema
inmunoldgico mejor.

La Asociacion de Enfermedades Inflamatorias del Intestino y su Grupo de Apoyo E.L.I. provee
informacion con el Gnico proposito de educar a la poblacion sobre estas enfermedades. Sugerimos que
repase esta informacién educativa con su especialista de cuidado médico. La Fundacion no ofrece
opiniones médicas ni de otros cuidados de salud o servicios.

Grupo De Apoyo De Enfermedades Inflamatorias Del Intestino
www.grupodeapoyoeii.org

4



