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Resumen

La paralisis cerebral infantil es una de las enfermedades mas prevalentes y la causa de
discapacidad mas frecuente en pediatria. Los nifios con paralisis cerebral tienen
necesidades de atenciéon médica complejas y a menudo requieren seguimiento por un
equipo multidisciplinar con un pediatra responsable que coordine el seguimiento, que en
muchos casos puede ser el pediatra internista hospitalario. Las hospitalizaciones en estos
nifos son frecuentes tanto programadas como urgentes

Realizamos un documento de ayuda en el abordaje de niflos con paralisis cerebral
durante su hospitalizacién. Nuestra finalidad es la de recopilar de forma ordenada los
principales problemas que pueden desarrollar estos pacientes, saber como identificarlos y
abordarlos en caso necesario, y establecer criterios para optimizar recursos y hacer mas
llevadera su estancia hospitalaria.

Palabras clave: Atencion pediatrica multidisciplinar, paralisis cerebral infantil, Pediatria.

Abstract

Infantile cerebral palsy is one of the most prevalent diseases and the most frequent cause
of disability in paediatrics. Children with cerebral palsy have complex health care needs
and often require the care of a multidisciplinary team, with a responsible pediatrician
coordinating the follow-up, which in many cases may be the hospital's pediatric internist.
Hospitalizations in these children are frequent, both scheduled and urgent.

We have produced a support document intended for the care of children with cerebral

palsy during their hospitalization. Our aim is to provide an ordered compilation of the main
issues these patients may develop, to know how to identify and address them if necessary,
and to establish criteria to optimize resources and make their hospital stay more pleasant.

Key words: Multidisciplinary paediatric care, Infantile cerebral palsy, Paediatrics.
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1. Definicion,clasificacion y tablas.

1.1. DEFINICION.

La paralisis cerebral (PC) es una de las enfermedades pediatricas mas prevalentes y la
causa mas frecuente de discapacidad infantil. Engloba un grupo de trastornos
permanentes (pero no invariables) del movimiento y la postura que provocan limitacion de
la actividad, causados por interferencias, anormalidades o lesiones cerebrales no
progresivas que ocurren en el cerebro inmaduro o en desarrollo.1

El concepto abarca un grupo de pacientes muy heterogéneo. Los trastornos motores de la
PC a menudo se acompafan de alteraciones del sensorio, la percepcion, la cognicion, la
comunicacion, el comportamiento, epilepsia y crean secundariamente problemas
musculoesqueléticos. Esto obliga a controles periddicos, y a la participacion de diferentes
especialistas en el seguimiento de los pacientes.
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El diagnostico es clinico y dificil de emitir antes de los 3-4 afios. El objetivo de la
evaluacion médica sera proporcionar una atencié n integral de las condiciones medicas
basales y asociadas que afectan a la salud del nifio y su bienestar y prevenir posibles
complicaciones. La intervencion debe hacerse a varios niveles desde proteger de
deformidades dseas y dafo articular mediante el control y tratamiento de la espasticidad,
mejorar de la independencia mediante terapia ocupacional y adaptar el entorno segun sus
necesidades especificas.

1.2. EPIDEMIOLOGIA Y ETIOLOGIA.

A pesar de la mejora de la atencion durante el embarazo y del seguimiento desde recién
nacido en los ultimos 30 afios, la prevalencia de la PC no se ha estancado sino que va en
aumento. Esto se debe sobre todo al aumento de la supervivencia de los recién nacidos
pretermino y de bajo peso con patologia grave al nacimiento y de los lactantes y nifios
pequefios con dafio neurolégico adquirido.

La prevalencia global en los paises desarrollados se situa en torno al 2-3/1000 nacidos
vivos. Algo mas frecuente en varones. En los nifios con peso menor de 1500 gramos llega
hasta 59/1000°.

En muchas ocasiones no se puede distinguir una noxa unica que provoque la lesion. Un
porcentaje de las causas podrian ser prevenibles y tratables.(figura 1).

Figura 1. Factores de riesgo de PCI

1. FACTORES PRENATALES (70%) 2. FACTORES PERINATALES (15%)
Factores maternos Prematuridad, bajo peso
Alteraciones la coagulacion, Fiebre materna durante el parto,
enfermedades autoinmunes, HTA, Infeccion SNC o sistémica

Infeccion intrauterina, Traumatismo, | Hipoglucemia mantenida, hiperbilirrubinemia
sustancias toxicas, disfuncion Hemorragia intracraneal

tiroidea Encefalopatia hipdxico-isquémica
Alteraciones de la placenta Traumatismo, cirugia cardiaca, ECMO
Trombosis en el lado materno, 3. FACTORES POSTNATALES (5%)
trombosis en el lado fetal, Infecciones (meningitis, encefalitis)
Cambios vasculares cronicos, Traumatismo craneal

Infeccion. Estatus convulsivo
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Factores fetales Parada cardio-respiratoria
Gestacion multiple, Retraso Intoxicacion
crecimiento intrauterino Deshidratacion grave

Poli hidramnios,
hidrops fetalis,
malformaciones.

Con respecto a la supervivencia de estos pacientes la expectativa de vida parece tener
solo relacién directa con el grado V de afectacion en la GMF-CP. La supervivencia a los 20
anos es del 99% en la PCl leve (GMFCS I-lll) y del 40% en la PCI grave (GMFCS IV-V); por lo
que la atencion a largo plazo cobra cada vez mas importancia®.

1.3. CLASIFICACION.

Se proponen diversos sistemas de clasificacion pero ninguno es internacionalmente
aceptado. Las clasificaciones clasicas se relacionan con el area corporal afecta o el tipo
de sintomas motores( figura 2 )*. Actualmente se preconiza la clasificacion segun la
gravedad de la afectacion motora que es mas util para decidir las necesidades especificas
de estos pacientes®.

Figura 2. tipos de paralisis cerebral (PC) y areas cerebrales involucradas.
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Actualmente la escala mas utilizada es la Gross Motor Function Classification System for
Cerebral Palsy (GMF-CP) que se basa mas en los logros funcionales de los nifios que en
sus limitaciones, enfatizando en el cumplimiento de las actividades diarias. Otras escalas
gue ayudan en la valoracién funcional en la PCI son la Manual Ability Classification System

(MACS) para la dependencia motora fina y la Communication Function Classification
System (CFCS) para la comunicabilidad.(Figura 3)

Figura 3- Clasificaciones funcionales para paralisis cerebral (PC).

GMFCS

MACS

CFCS

Marcha sin restricciones, pero
limitada para las actividades
motoras mas demandantes

Marcha con restricciones

Marcha con asistencia técnica
que utiliza con las manos

Utiliza objetos con facilidad y con
eéxito

Utiliza la mayoria de los objetos,
pero con una calidad del
movimiento reducida o con menor
velocidad en la realizacion

Utiliza les objetos con dificultad
necesitando ayuda en la
preparacion o realizacion de
actividades

Envia y recibe informacion
eficaz y eficientemente con
personas conocidas y
desconocidas

Envia y recibe informacion de
forma eficaz, pero de forma
mas lenta con conocidos y
desconocidos

Envia y recibe informacion de
manera eficaz solo con
personas conocidas

v Limitaciones para la Manipulacion limitada a una Envia o recibe informacion de
automovilidad, puede utilizar seleccion de objetos en un manera inconsistente con
una asistencia técnica entorno adaptado personas conocidas
controlada por el paciente

v El paciente necesita ser No maneja cbjetos o tiene Casi nunca envia o recibe

transportado por otra persona
en una silla de ruedas

limitaciones muy importantes
para realizar actividades simples

informacion

2. Diagnéstico y seguimiento.

Es fundamental llevar a cabo controles neuroevolutivos, valorando las modificaciones del
tono y los patrones motores, asf como las sinergias y automatismos durante el primer afio
de vida. La evaluacion de los patrones de movimiento en el lactante puede guiar en el
diagnostico. El diagnostico de la PC es eminentemente clinico junto a la existencia de
factores etiolégicos claros. No existen en la actualidad marcadores biolégicos utiles para
el diagnostico de la PC. La proporcion de sujetos con PC que presentan algun tipo de
alteracion cerebral al ser estudiados con neuroimagen oscila entre el 63,2% y el 95%. La
ecografia cerebral puede ser util en el neonato pero la resonancia magnética es la técnica
gue proporciona un mayor detalle anatomico ( nivel A evidencia en pruebas a realizar) ;
puede poner en evidencia disgenesias corticales, cambios de sefial en la sustancia blanca,
etc.

luch 34, 2°A, 46025 Valencia . Telefono: 963 764 364 . Movil: 65¢
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Otras técnicas pueden aportar informacion desde la neuroimagen funcional: tomografia
por emision de positrones (PET) que permite estudiar la activacion de las distintas regiones
cerebrales a partir de la cuantificacién de parametros como el metabolismo cerebral; y la
tomografia computadorizada por emision de fotones simples (SPECT) que ayuda a
diferenciar zonas de hipoperfusion cerebral. Los potenciales evocados somato sensitivos
tienen valor predictivo de la evolucién motora. Los potenciales evocados visuales o
auditivos nos permiten valorar trastornos asociados en el sensorio que pueden limitar aun
mas la calidad de vida del paciente

El estudio metabolico y genético solo debe realizarse si la historia u otros hallazgos asf lo
sugieren (nivel B, evidencia Il-lll), el EEG solo es necesario en pacientes que presentan
crisis cerebrales de posible mecanismo epileptégenos (nivel A, evidencia I-1l). En los
pacientes hemipléjicos se puede considerar util la realizacion de estudio de coagulacion
dada la alta incidencia de ACV isquémico (nivel B, evidencia lI-1ll).

3. El nino con PCI en el hospital.

Existen unas serie de consideraciones en la PCI que van a condicionar tanto nuestra
relacion con el paciente hospitalizado como ser la causa de hospitalizaciones y de
complicaciones durante ésta. Las dificultades motoras inherentes, los trastornos del habla,
alteraciones del sensorio y los problemas intelectuales van a complicar la comunicacién
del personal con el nifio con PCI. Los problemas respiratorios y anatémicos van a
condicionar una especial sensibilidad a la anestesia y a facilitar ciertas infecciones. Las
causas mas frecuentes de ingreso seran las complicaciones respiratorias, sin poder
olvidar la epilepsia, los problemas nutricionales y las diferentes cirugias e intervenciones
tanto preventivas como de urgencia que van a requerir estos niflos. Siempre van a ser
pacientes mas medicados y generalmente mas dependientes. Tienen un mayor porcentaje
de ingresos prolongados y de frecuencia de ingresos lo que condiciona su relacion y la de
sus cuidadores con el hospital.

3.1. PROBLEMAS ADAPTATIVOS.

A nivel de la Hospitalizacion estos problemas pueden interferir en la relaciéon con el
paciente y la familia. La capacidad del paciente de indicarnos el grado de dolor o
comunicarnos sintomas puede estar limitada por lo que la actitud y los conocimientos de

los convivientes deben ser tomados siempre en cuenta. Ast como buscar métodos
adaptativos como las escalas de dolor con pictogramas.
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Discapacidad intelectual: La incidencia de discapacidad intelectual o Coeficiente
Intelectual (Cl) < 70 se ha situado en un rango del 30% al 50% en pacientes con PC. La PC
explica entre el 10% y el 20% de los casos con retraso mental en el total de la poblacion
infantil. .

Trastornos del lenguaje: Los trastornos del habla estan presentes en torno al 56% de los
sujetos con PC. El trastorno del habla mas comun en PC es la disartria , también se puede
afectar el proceso normal de adquisicion de la funcién linguistica.

Problemas visuales: Las alteraciones visuales se detectaron en un 40-70% de los casos.
Los porcentajes hallados en distintos estudios varian en funcién de la alteracion visual
considerada, como son los defectos de la refraccion, la ambliopia, el nistagmo y las
anomalias en el seguimiento visual. Estrabismo (51,9%) , alteracion en agudeza visual
(70%). El subtipo de PC que presenta un mayor porcentaje de alteraciones cerebrales de la
vision es la tetraplejia (47%) mientras que el porcentaje menor se observa en las diplejias
(17%) y hemiplejias (11%) °.

Problemas auditivos: Pueden ir desde hipoacusias leves a sorderas neurosensoriales.
Los problemas de audicion estan presentes entre el 10% y el 16% de los sujetos con PC.
Los signos de alerta en este caso son: escasa res- puesta a estimulos auditivos,
respuestas comportamentales anémalas, alteracion del desarrollo del lenguaje

Los problemas neuropsiquiatricos aparecen en mas del 50%?®; entre los mas frecuentes
encontramos trastornos emocionales, problemas de conducta y en la interaccion social,
hiperactividad y falta de atencion que, afadidos a los factores anteriores, agravan los
posibles problemas de adaptaciéon y comunicacion durante el ingreso.

3.2. EPILEPSIA.

La epilepsia es desarrollada por entre el 35y el 62% de los nifios con PC y ha sido
considerada como un indicador de su gravedad9. La incidencia de la epilepsia se situa
entre el 28% vy el 42%, llegando en algunas series hasta el 90%. Se inicia de forma precoz
en la mayoria de los casos, el 70% de los nifios tienen su primera crisis durante el primer
afno de vida con una media de 18 meses. Es mas frecuente en el grupo de nifios con
neuroimagen alterada ( en lesiones focales cercanas a la corteza y asociadas a ACV
isquémicos y ganglios basales) y mayor afectacion motora ( mayor en tetraplejias)
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También existen casos de debut tardio de epilepsia sobretodo en pacientes con eventos
isquémicos y que en los que presentaron crisis neonatales. Esta epilepsia sintomatica
remota puede debutar durante toda la infancia.

Es importante subrayar la importancia en estos pacientes de los episodios paroxisticos de
origen no epiléptico y los trastornos del movimiento (disfonia, corea, atetosis y balismo
presentes en el 40% de las PC). Estos pueden crear confusién y fallos de tratamiento. Los
trastornos que principalmente se asemejaron a una crisis en nifios con PCl son los
sobresaltos ante un fendmeno acustico o luminoso sin correlacion bioeléctrica, los
movimientos discinéticos (disténicos o coreoatetdsicos), temblores y mioclonias del suefio.

La edad de inicio de las crisis ademas coincide con la de mayor incidencia de estos
fenédmenos. Por otro lado también debe tenerse en cuenta el mayor porcentaje en estos
pacientes de crisis reflejas: reacciones con reflejo EEG a estimulos auditivos y tactiles.
Estos eventos se asocian a lesiones cerebrales saculares extensas, generalmente
unilaterales, siendo mas frecuentes en pacientes con hemiparesia congénita y
discapacidad intelectual. Son generalmente refractarias a los fAirmacos antiepilépticos y
exigen generalmente el uso de benzodiacepinas cuando suponen una situacion
desagradable para el paciente.

En muchos casos, el posible debut de epilepsia es motivo de ingresos en pacientes con PC.
La realizaciéon de un EEG y la observacion de los eventos durante la hospitalizacién estaria
indicada ante la sospecha de crisis en estos pacientes mas susceptibles. En este grupo de
pacientes el estatus epiléptico es mas frecuente (14-47% de niflos con PC y epilepsia) por
lo que las crisis se deben tratar de forma precoz cuando se diagnostican. El seguimiento
de epilepsia y su enfoque durante el ingreso por otros motivos en pacientes con PC no
difiere del de otros pacientes epilépticos. Hay un buen control clinico en mas del 70 % de
los casos y en mas de la mitad de estos es suficiente el tratamiento en monoterapia.

También existen casos de epilepsia refractaria en 8% de los pacientes con PCI. Es habitual
en estos casos reaparicion de crisis en episodios febriles o viricos lo que se considera un
control parcial. 10

Con respecto a la posibilidad de retirada de tratamiento antiepiléptico en estos pacientes
se han realizado estudios que demuestran que el riesgo de recurrencia tras retirada de
medicacion es mayor en nifios con PC y/o alteraciones en RM cerebral.
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En ellos el porcentaje llega hasta el 42% en comparacion con el 17-26% en nifios sin
circunstancias de riesgo. Plantear la retirada de tratamiento en nifios con mas de 2 afios
sin crisis podria ser factible siempre con la advertencia de la posibilidad de recurrencias.

Se debe tener en cuenta en el tratamiento antiepiléptico en estos pacientes la posible
interaccion con otras medicaciones que precise y también la necesidad en ocasiones de
administrar la medicacioén a través de gastrostomia, lo que puede variar la
biodisponibilidad y por tanto las dosis a administrar.

3.3. PROBLEMAS DIGESTIVOS.

Estan presentes en casi el 90% de los pacientes con PC en mayor o menor medida ™. Los
relacionados con la nutricion y el crecimiento tiene un origen multifactorial y hacen que al
menos un tercio de los niflos con PC tengan un peso para la edad por debajo del percentil
25, mientras un 7-9% se puede considerar obeso. Esto tiene relevancia en la
hospitalizacion del paciente ya que habra que vigilar optimizar los recursos para asegurar
una nutricion adecuada. Para calcular las necesidades energéticas podemos usar la
ecuacion de Schofield, al igual que en la poblacién general, aunque hay que tener en
cuenta que los niflos que dependen de silla de ruedas pueden presentar un gasto
energético del 70% de la poblacion sana.

La disfagia (40-90% de las PC dependiendo de las series) nos obliga a tener claro en el
ingreso si la via oral es eficaz y segura. Debemos por ello incluir preguntas como tiempo
de ingesta (considerar posible alarma tiempos mayores a 30 min) o presencia de tos,
cianosis, sudoracion o disnea durante la alimentacion.

El RGE tiene una etiologia multifactorial: alteraciones de la postura, dismotilidad
neurologica con aumento de relajaciones transitorias de esfinter esofagico inferior y
aumento de la presion abdominal secundario a espasticidad y escoliosis. Las
hospitalizaciones pueden agravarlo. Debemos sospecharlo ante la presencia de sintomas
como rechazo de la ingesta, vomitos, sialorrea, complicaciones respiratorias u otros
sintomas inespecificos como irritabilidad, anemia o alteraciones dentales. Medidas fisicas
como espesantes y posicion semiincorporada o los inhibidores de la bomba de protones
deben considerarse en el ingreso.

El estrefiimiento habitual de estos pacientes también se agrava en situaciones de

inmovilizacion durante el ingreso. Vigilar las deposiciones, desimpactar y tratamiento
dietético durante el ingreso puede ser necesario.

10
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El uso de sonda nasogastrica (SNG) de manera temporal o de gastrostomia esta cada vez
mas extendido y ha demostrado reducir la mortalidad y morbilidad sobre todo en
pacientes con afectacion mas grave . La utilizacion de una SNG o de una gastrostomia no
implica por necesidad su uso de forma permanente. Podria asociar un rechazo a la
alimentacion oral sobre todo en menores de 2 afios. La transicion de nutricion enteral a
oral debe realizarse lentamente, respetando las necesidades y habilidades de cada nifio.

3.4. PROBLEMAS INFECCIOSOS Y RESPIRATORIOS.

Las infecciones en los niflos con PCl suponen uno de los principales motivos de ingreso
hospitalario y son responsables de una alta tasa de mortalidad y morbilidad en estos
pacientes. Entre las mas frecuentes, se encuentran las infecciones respiratorias. Otros
focos de infeccién habitual pueden ser infecciones del tracto urinario y los asociados a
infecciones estomatolégicas y de la piel.

A nivel de inmunizacion existen encuestas poblacionales en las que se evidencia mayor
frecuencia a incumplimiento del calendario vacunal. Deben recomendarse siempre en
estos pacientes la vacuna anual de la gripe y la del neumococo.

Los problemas respiratorios y la prematuridad son, con diferencia, los motivos de primer
ingreso mas frecuentes entre estos nifios. Durante los primeros afios de vida, los
problemas respiratorios siguen siendo la causa individual mas frecuente de la primera
hospitalizacion postnatal y de los reingresos.

El compromiso respiratorio es la causa principal de ingreso hospitalario no quirudrgico en
pacientes con PC, asi como la causa principal de muerte en nifios con PCl no
deambulantes (figura 4)

El asma se diagnostica en exceso y es sobretratado por asociarse con sibilancias por lo
general debido a otras etiologias

Se recomienda un umbral bajo en el uso de antibiéticos para las infecciones respiratorias
intercurrentes en los nifios con PC, en especial en aquellos con evidencia de enfermedad
pulmonar supurativa. Idealmente, la eleccién del antibidtico debe basarse en los
resultados del cultivo de esputo. La inmunizacion para proteger contra influenza y
neumococo también se deben administrar (sobre todo en GMFCS = |ll). Un enfoque
preventivo de la enfermedad pulmonar en estos nifios incrementa la esperanza y calidad
de vida .

1
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Figura 4: Factores implicados en la Insuficiencia respiratoria del nifio con PC. RGE:
reflujo gastroesofagico; SAHS: sindrome de apnea-hipopnea del suefio (adaptado')
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3.5. TRASTORNO MOTOR Y ORTOPEDICO.

En el tratamiento del trastorno motor la rehabilitacion, fisioterapia y la ortopedia ocupan
un lugar fundamental. Es importante que durante los episodios de hospitalizaciéon no se
pierda el ritmo de fisioterapia o atencion temprana, mediante la colaboracién de todos los
profesionales implicados. La evaluacién del trastorno motor conlleva un analisis de la
marcha, con exploracion fisica, electromiografia y la grabacion en video del movimiento de
la extremidad (pasillo de marcha). En el momento en que el grado de afectacién motora
del paciente haya evolucionado hasta plantearse medidas mas invasivas es precisa la
colaboracion de varios especialistas. El equipo multidisciplinar estara formado por
neuropediatras, rehabilitadores, traumatélogos y neurocirujanos.Durante el ingreso
mantener la vigilancia en estos aspectos va a permitir:

e Impedir el desarrollo de contracturas y deformidades de las extremidades y columna.

e Suprimir movimientos anormales y promover una funciéon motora 6ptima

e mantener ciertas articulaciones en posicién neutra mediante utilizaciéon de férulas para
evitar contracturas

e evitar el dolor asociado a la inmovilizacién durante la hospitalizacion

12
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La espasticidad es una de las causas principales de dolor y complicaciones en estos
pacientes. El tratamiento se puede enfocar a diferentes niveles progresivos en
complejidad.

Tratamiento farmacoldgico

El tratamiento farmacoldégico se usa para cuadros generalizados de espasticidad
moderada. Puede usarse por via oral o mediante técnicas invasivas (baclofeno en bomba
de infusion o toxina botulinica intramuscular, esta ultima para tratamiento focal) EL
objetivo es reducir la excitabilidad refleja espinal, reduciendo la liberacion de
neurotransmisores excitadores o potenciando la actividad de los inhibidores. Es
recomendable usarlo en monoterapia con dosis bajas aumentando segun tolerancia. Son
farmacos con frecuentes efectos sistémicos que obligan a retirada o reduccién de dosis:
Baclofeno, clonazepam, tizanidina. ( figura 5)

La inyeccion de bloqueantes neuromusculares con toxina botulinica tipo A (BTX A)
en musculos afectados bloquea la liberacion presinaptica de acetilcolina desde las placas
terminales de las motoneuronas en la unién neuromuscular y disminuye el tono mediante
la limitacién de la contraccion muscular. El tratamiento precoz con toxina evita o retrasa
la necesidad de cirugia reparadora posterior.

BTX A se utiliza principalmente en los musculos de la pantorrilla para tratar el equino. Las
inyecciones deben repetirse cada 3-8 meses para mantener el efecto. Aproximadamente
el 10% desarrollan anticuerpos neutralizantes a la toxina después de inyecciones
repetidas y ya no se benefician del tratamiento.

Los pacientes menores de cuatro afios de edad y sin contracturas fijas van a tener la
respuesta mas favorable. No hay estudios en nifios por debajo de los 18 meses. Este
tratamiento precisa un programa rehabilitador intenso posterior. Las complicaciones mas
frecuentes implican fiebre, que puede durar de uno a tres dias, y dolor transitorio, irritacion
local, y los hematomas. La debilidad y pérdida temporal (menos de dos semanas) de la
funcion en el area inyectada pueden seguir a una dosis demasiado alta. Existe la
posibilidad de efectos sistémicos, como disfagia, disfonia, debilidad o disnea, que se
producen hasta varias semanas después del tratamiento.
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La administracion de Baclofeno intratecal logra niveles del farmaco 100 veces mayor a
nivel de la diana terapéutica que con la administracion oral. Permite mejorar la
espasticidad y el dolor. Precisa de una bomba programable de infusién, un programador
externo, equipo de rellenado, equipo de neurocirugia entrenado y en ocasiones ingreso
previo para bolo de prueba (que actualmente no se considera necesario). Los problemas
vienen de la seleccion de pacientes (el volumen de la bomba exige un tamafio minimo,
contraindicado en escoliosis severa) y de las complicaciones. Las complicaciones
relacionadas con la cirugia incluyen seromas, extravasacion de LCR y problemas con el
catéter en el 20% de los pacientes, y 5% presentan infecciones que requieren la retirada.
Los efectos secundarios menos importantes incluyen confusién, hipotonia y letargia y
parecen estar relacionados con la dosis. También deben tenerse en cuenta las
complicaciones para la retirada o fallo de bomba que requiere un protocolo de
deshabituacion. La perdida de la inhibicion gabaérgica produce sintomas excitatorios
(aumento de espasticidad, hiperexcitabilidad) El tratamiento consiste en Benzodiacepinas
IV, infusién de propofol, dantrolene y reprogramacion de la bomba. El sindrome de
abstinencia por suspension del BIT es una condicion que puede atentar contra la vida,
pero es prevenible si se hace un diagndstico a tiempo y se maneja de manera urgente.

Tratamiento quirurgico
El tratamiento quirurgico de la espasticidad incluye la rizotomia dorsal selectiva y la
encefalotomia esterotaxica.

Neurotomia y Rizotomia dorsal selectiva es un procedimiento quirurgico que divide
selectivamente partes de la raiz dorsal de la médula espinal. Esto interrumpe el brazo
aferente del arco reflejo en el lado sensorial, lo que reduce la espasticidad sin causar
paralisis. Si esta bien indicada, la neurotomia selectiva obtiene resultados positivos en mas
del 90% de los pacientes intervenidos, sin que se presenten en la practica complicaciones
graves. La rizotomia dorsal selectiva es la unica intervencién quirurgica con evidencia de
clase | para reducir la espasticidad en nifios con PCI. No requiere inmovilizacién con yesos
o férulas y la persona puede continuar con sus sesiones de rehabilitacion pocos dias
después de la cirugia.

Encefalotomia esterotaxica en los ganglios basales (corte de extensiones especificas) se
ha realizado en pacientes con hipercinesia o distonia. Los resultados fueron mejores en los
pacientes con hipercinesia, temblor y distonia predominantemente unilateral. Este
procedimiento se puede considerar en nifios con distonia severa.
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Tratamiento traumatolégico

Intervenciones ortopédicas dirigidas al alivio y prevencién de la deformidad y la
maximizacion de la funcion. Actualmente se preconiza una cirugia precoz con intervencion
multinivel, técnicas menos agresivas (microtenotomias) e incluso ambulatorias. Sobre los
2-3 aflos valorar intervencion de abductores y sobre los 7-8 afios los isquiotibiales. En
ocasiones también es necesaria la cirugia paliativa en pacientes muy afectados.

3.6. SALUD OSEA.

Entre el 12-26% de los nifilos con PC presentan fracturas(13), sobre todo del fémur distal.
Existen diferentes factores de riesgo : escasa ingesta de calcio y vitamina D, escasa
exposicion solar, severidad de la PC en relacion al GMFCS, pobre arquitectura ésea,
inmovilizacién, medicacién crénica. Todo esto conlleva implicaciones a la hora de
manipulacion durante la hospitalizacion.

3.7. DOLOR.

El tratamiento del dolor en estos pacientes es un verdadero desafio por la falta de
comunicacion en muchos casos, las escasas herramientas de medicion y la falta de
exploracion por parte de los profesionales en la anamnesis. Para la evaluacion del dolor
puede ser util r-FLACC32 por su facilidad de uso y sus cualidades pragmaticas"™

Ademas del dolor asociado a los motivos de la hospitalizacion pueden presentar varias
fuentes de dolor. Se debe realizar una evaluacion integral y en ausencia de causa
identificable de dolor considerar realizar una prueba de enfoque escalonado y analgesia
(paracetamol o ibuprofeno) para el dolor leve/moderado *.

3.8. TRASTORNO DEL SUENO.

Los principales trastornos del suefio en nifios con PC son las dificultades para conciliar, el
despertar matutino dificil, las pesadillas y la ansiedad 16 .Estos se incrementan durante
las hospitalizaciones, asociados a trastornos respiratorios, necesidad de
reposicionamiento debido a la inmovilidad, convulsiones, dolor, efectos secundarios de
farmacos, etc.
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En cuanto al abordaje, la higiene del suefio es el pilar fundamental. Si no se encuentra una
causa tratable, se puede considerar una prueba de melatonina en particular para
problemas para conciliar el suefio, evitando ofrecer medicamentos sedantes de forma
habitual.

4. La atencion integral en el niiio con PCI
hospitalizado.

Los nifios con PCI requieren con frecuencia hospitalizaciones de larga duracion. Son
necesarios mecanismos eficaces para la coordinacion y colaboracion entre los servicios
ambulatorios y los de pediatria y enfermeria hospitalarios, con el fin de dar cierta
continuidad a la atencion que recibe el nifio y paliar posibles consecuencias negativas de
la hospitalizacion en estas edades claves de la infancia. Las reacciones que en general se
producen en cualquier nifio hospitalizado por la propia experiencia de la hospitalizacion
se ven potenciadas en los nifios con PC por la mayor frecuencia y duracion de las mismas
y por las condiciones propias de la patologia de base. La presencia de trastornos
psicosomaticos y comportamentales, alteraciones del suefio, regresion a nivel de
comportamiento pueden verse con mas intensidad en estos nifios. La perdida habilidades
sociales o de aprendizaje, tendencia a aislamiento y miedos pueden aparecer también en
estos pacientes que ya presentan de base algunos de estos sintomas. Es necesario
establecer un plan de atencion al paciente con PC hospitalizado ya que el mero hecho de
gue el nifio sea hospitalizado durante un periodo largo de tiempo, o de forma breve, pero
en reiteradas ocasiones, puede suponer un handicap para el optimo desarrollo de su
programa de intervencion global.

Las alteraciones en el estado de animo son el problema individual que con mas frecuencia
aparece durante la hospitalizacion del nifio, seguidas de cerca por las alteraciones de los
habitos de comida y los episodios de llanto sin motivo. Sin embargo, los problemas
relacionados con el suefio (alteraciones en sus habitos, llanto a la hora de dormir y
aparicion de pesadillas nocturnas) estan presentes, en conjunto o de forma aislada, en el
54.7% de las encuestas que informan sobre alteraciones en la conducta habitual del nifio.

La alteracion en los habitos de suefio, las pesadillas y la conducta agresiva son los Unicos

problemas que, segun los padres, crecen porcentualmente en el hogar después de la
experiencia de hospitalizacion.
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5. Consideraciones finales.

e Valoracion integral del paciente teniendo en cuenta la situacion previa al ingreso y las
necesidades especiales durante la hospitalizacion.

e Tener en cuenta la falta en ocasiones de conocimientos y habilidades en el cuidado de
los pacientes con paralisis cerebral por parte del personal hospitalario.

e Planificacion al ingreso de sus necesidades higiénicas, nutricionales, medidas
posturales y de los tratamientos que recibe en domicilio.

e Valorar la informacién aportada por los convivientes y cuidadores que conocen al
paciente y saben sus necesidades especiales.

® Control de focos de infeccion frecuentes y funcion respiratoria, asf como estado
nutricional al ingreso y calendario vacunal.

e Tener en cuenta que puede ser dificil la valoracién e interpretacion de la intensidad del
dolor y emplear métodos alternativos de comunicacion si fuera preciso.

e Intentar mantener en ingresos prolongados las medidas de estimulacién (logopedia,
fisioterapia ) que reciben en la atencion ambulatoria.

e Planificacion al alta de las nuevas necesidades que puede presentar el paciente
debido a su hospitalizaciéon y apoyarse en los nuevos servicios de atencion a domicilio
para estas posibles demandas.
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Figura 5: farmacos mas usados en nifios con PC en relacién con problema de base y
dosificacion ",

Trastorno del movimiento

Trihexifenidilo

Carbidopa-levodopa

Espasticidad

Inicio: 1 mg/dia en 2 dosis, incrementos de 1 mg por semana hasta alcanzar la dosis
efectiva, o hasta que aparezcan efectos secundarios. Dosis altas (> 10 mg/dia) se
pueden administrar en 4 dosis/dia. Max. 2 mg/kg/dia o 70 mg/dia

Inicio: 1 mg/kg/dia en 3-4 dosis, aumento progresivo semanal (0,5-1 mg/kg) hasta max.
10 mg/kg/dia. No se suelen utilizar dosis mayores a 4-5 mg/kg/dia en PC

Baclofeno

Clonazepam

Tizanidina

0,75-2 mg/kg/dia, repartidos en 3-4 tomas. Administrar siempre de forma progresiva
hasta alcanzar:

1-2 anos: 10-20 mg/dia en 4 tomas (max. 40 mg/dia)

2-6 anos: 20-30 mg/dia (max. 60 mg/dia)

> 6 anos: 30-60 mg/dia en 4 tomas (max. 120 mg/dia)

Mayores de 6 meses-10 anos o 30 kg: dosis inicial: 0,01-0,03 mg/kg/dia, divididos en 2 o
3 dosis. Aumentar lentamente 0,25-0,5 mg/semana hasta 0,1 mg/kg/dia. Dosis maxima
0,2 mg/kg/dia

> 10 anos: dosis inicial de 1-1,5 mg/dia, divididos en 2 o 3 tomas. Se puede aumentar en
0,25-0,5mg de forma semanal hasta que se alcance la dosis de mantenimiento
individual. Dosis maxima 20 mg/dia

0,1-0,2 mg/kg/dia, repartidos en 20 3 tomas. Como dosis general de inicio se
recomienda:

18 meses-7 anos: 1 mg/dia en dosis nocturna

7-12 anos: 2 mg/dia en una o 2 dosis

> 12 anos: dosificacion similar al adulto iniciandose con 4 mg/dia en 2 tomas (dosis
maxima 36 mg/dia)

Reflujo gastroesofagico

Omeprazol
Baclofeno

Estrefimiento

0,6-3,5 mg/kg/dia
0,7 mg/kg/dia. Considerar si espasticidad asociada

Polietilenglicol Desimpactacion inicial: 1,5 mg/kg/dia en una o 2 dosis
Mantenimiento: 0,8 mg/kg/dia en una o 2 dosis
Lactulosa 1-2 ml/kg/dia en una o 2 dosis
Salud osea
Calcio 1-3 anos: 500 mg/dia
4-8 anos: 800 mg/dia
> 8 anos-hasta los 18 anos: 1.300 mg/dia
Vitamina D Menores de un ano: 800 UI-1000 Ul

Disfuncion vesical

Mayores de un ano: 800 UI-4000 Ul

Oxibutinina
Desmopresina

0,1-0,4 mg/kg/dia (maximo 15 mg/dia)
120-240 pg/dia 30 min antes de acostarse
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Sialorrea

Bromuro de glicopirronio

1 mes-17 anos: dosis inicial 0,02 mg/kg cada 12 h. Si respuesta escasa, puede pautarse
cada 6-8 h. Posteriormente, se puede aumentar 0,02 mg/kg/dosis hasta 0,1
mg/kg/dosis. Dosis maxima: 0,1 mg/kg/dosis o 2 mg/dosis

Escopolamina Aplicar el parche debajo o detras de la oreja. Primera semana: % parche, segunda
semana: Y2 parche, tercera semana: 34 parche, cuarta semana: parche entero. Cambiar
cada 3 dias alternando de oreja:

Neonatos > 32 semanas-2 anos: % parche cada 72 h
3-9 anos: Y2 parche cada 72 h
> 10 anos: 1 parche cada 72 h

Trihexifenidilo Inicio: 0,1 mg/kg/dia en 3 dosis, si escaso efecto, aumento progresivo semanal hasta
0,5 mg/kg/dia (dosis max. 10 mg/dia)

Problemas del sueno

Melatonina 3-15 mg/dia

Lorazepam 0,05-0,1 mg/kg/dosis (maximo 2-4 mg/dosis)

Zolpidem Mayores de 2 anos: 0,25 mg/kg/dia (maximo 5-10 mg)
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