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Resumen

Introduccion: La paralisis cerebral es la causa mas frecuente de discapacidad infantil. Los nifios con PC van a asociar, en la
mayoria de los casos, ademas de los problemas neuroldgicos, otros trastornos no neurolégicos que seran mas frecuentes a mayor

grado de afectacion de la PC.

Objetivo: Abordar las manifestaciones clinicas del nifio con paralisis cerebral y su manejo diagndstico y terapéutico con el
fin de facilitar en un tnico documento un enfoque integral de estos pacientes.

Desarrollo: Se realiza una revision de las manifestaciones clinicas del nifio con paralisis cerebral incluyendo trastornos
neurolégicos, problemas ortopédicos, trastornos digestivos, problemas respiratorios, salud 6sea, problemas visuales y auditivos,
trastornos uroldgicos y sexuales, salud bucodental, sialorrea, trastorno del suefio y dolor.

Conclusiones: El abordaje del paciente con PC ha cambiado en los ultimos afios siendo fundamental la atenciéon por un equi-
po multidisciplinar especializado en los diferentes problemas que presentan estos nifios. Sin embargo, desde nuestra experiencia
parece fundamental la figura de un pediatra conocedor de todos los problemas asociados que coordine todo el seguimiento.
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Abstract

Introduction: Cerebral palsy is the most frequent cause of childhood disability. Children with CP will associate, in addition
to neurological problems, other non-neurological disorders that will be more frequent with a greater degree of CP involvement.

Objective: To address the clinical manifestations of children with cerebral palsy and their diagnostic and therapeutic
management in order to provide a comprehensive approach to these patients in a single document.

Development: A review is made of the clinical manifestations of the child with cerebral palsy including neurological
disorders, orthopedic problems, digestive disorders, respiratory problems, bone health, visual and hearing problems, urological
and sexual disorders, oral health, hypersalivation, sleep disorder and pain.

Conclusions: The approach to the patient with CP has changed in recent years. Care provided by an specialized multi-
disciplinary team is essential. However, from our experience, the role of a pediatrician who knows all the associated problems

seems essential to coordinate all the follow-up.
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Introduccion

La Paralisis Cerebral (PC) es la causa mas fre-
cuente de discapacidad infantil. Engloba un grupo de
trastornos permanentes, pero no invariables, del movi-
miento y la postura que provocan limitacion de la ac-
tividad, causados por interferencias, anormalidades o
lesiones cerebrales no progresivas que ocurren en el
cerebro inmaduro o en desarrollo.

Aunque la definicion de PC ha ido cambiando a lo
largo del tiempo! el diagnostico sigue siendo clinico y se
debe acompaiiar de mas informacion que ayude a conocer
la afectacion del nifio (tipo de trastorno motor, funcién mo-
tora, distribucion anatomica, trastornos asociados, etc.)?

Los nifios con PC van a asociar, en la mayoria de los
casos, ademas de los problemas neurologicos, otros tras-
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tornos no neuroldgicos que seran mas frecuentes a mayor
grado de afectacion de la PC.

Objetivo

El objetivo de esta revision es recopilar, de forma or-
denada, los principales problemas que pueden desarrollar
estos pacientes para que los profesionales que atienden a
nifios con PC conozcan cuéles son, como identificarlos y
como abordarlos en caso necesario.

Tabla 1. Causas y factores de riesgo de la PC.

Prenatal Perinatal Postnatal

Factores maternos: Desprendimiento de Infecciones

Ingesta de toxicos placenta Traumatismo craneal
Infeccion intrauterina  Corioamnionitis Parada
Traumatismo Prematuridad, bajo peso cardiorespiratoria
Disfuncién tiroidea, Infeccion SNC o Intoxicacion

HTA sistémica Deshidratacién grave
Alteraciones de la Hipoglucemia Estatus convulsivo
coagulacién grave/mantenida Asfixia
Enfermedades Hiperbilirrubinemia

autoinmunes
Fecundacion in vitro o
técnicas de
reproduccion asistida

Hemorragia intracraneal
Hipoxia neonatal
Crisis neonatales

Factores placentarios:
Trombosis/oclusion,
hipoperfusion
infeccion/inflamacion

Factores fetales:
Malformaciones SNC
Eventos vasculares
SNC

Sindrome genético
Enfermedad
metabodlica

CIR

Gestacion multiple

HTA: Hipertension arterial, SNC: Sistema nervioso central, CIR: Crecimiento
intrauterino retardado.

Epidemiologia

La PC es una de las enfermedades més prevalentes y
la causa de discapacidad mas frecuente en pediatria, sobre
todo en paises desarrollados. La prevalencia general es de
1.5-3 por cada 1.000 recién nacidos vivos?

Etiologia

La PC puede derivar de cualquier evento que altere el
desarrollo del cerebro fetal o neonatal. Las principales cau-
sas y factores de riesgo relacionados aparecen en la Tabla 1#°

Clasificacion
El concepto de PC engloba un grupo de pacientes muy
heterogéneo. Segun el tipo de trastorno motor las clasifi-
camos en espastica (la mas frecuente), discinética, ataxi-
ca, hipotonica o mixtas. Segun el area corporal afectada
distinguimos: tetraplejia/tetraparesia, paraplejia/parapare-
sia, cuadriplejia y monoplejia/monoparesia. Existen esca-
las para valorar de forma objetiva el grado de dependencia
y la funcionalidad de los nifios con PC® (Tabla 2):
*  Escala GMFCS (Gross Motor Function Classifi-
cation System) para funcion motora gruesa.
*  Escala MACS (Manual Ability Classification
System) para funcion motora fina.
e Escala CFCS (Communication Function Classifi-
cation System) para comunicabilidad y el lenguaje.

Tasas de supervivencia

La esperanza de vida de los nifios con PC depende
de la gravedad de esta, la supervivencia disminuye cuanto
mayores son la afectacion motora y problemas asociados
(discapacidad intelectual, disfagia, desnutricion, etc.). En
la PC leve (GMFCS I-1I) la supervivencia es del 99% a los
20 afios, sin embargo, en la PC grave (GMFCS V) es del
40%. Los problemas respiratorios son la causa de muerte
mas frecuente en todas las series’®

Tabla 2. Escalas de valoracion de grado de dependencia y funcionalidad en la PC.

GMFCS MACS

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

Utiliza objetos con facilidad y con éxito

CFCS

Envia y recibe informacion eficaz y eficiente-
mente con personas conocidas y desconocidas

l Marcha con restricciones

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

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

11l Marcha con asistencia técnica que utiliza
con las manos

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

Envia y recibe informacion de manera eficaz
solo con personas conocidas

\ Limitaciones para la automovilidad,
puede utilizar una asistencia técnica
controlada por el paciente

Manipulacién limitada a una seleccién de
objetos en un entorno adaptado

Envia y/o recibe informaciéon de manera
inconsistente con personas conocidas

\ El paciente necesita ser transportado por
otra persona en una silla de ruedas

No maneja objetos o tiene limitaciones
muy importantes para realizar
actividades simples

Casi nunca envia y/o recibe informacion
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Trastornos neurologicos

Epilepsia:

Entre el 35-62% de los nifios con PC desarrollan epi-
lepsia. Esta es mas frecuente en los nifios con hallazgos
patologicos en la neuroimagen y mayor afectacion moto-
ra. La epilepsia de nifios con PC tiene unas caracteristicas
diferenciales: mayor incidencia de epilepsia con inicio
dentro del primer afio de edad, antecedentes de convulsio-
nes neonatales, estatus epiléptico, necesidad de politera-
piay tratamiento con farmacos antiepilépticos de segunda
linea? Ademas, estos pacientes tienen con mas frecuencia
crisis focales, crisis reflejas, sindromes epilépticos graves
y diferentes tipos de convulsiones a lo largo de la evolu-
cién de su epilepsial® La realizacion de un EEG estaria
indicado ante la sospecha de crisis de posible origen epi-
Iéptico, y el inicio de tratamiento se valorard de forma in-
dividualizada en cada caso en funcion del riesgo de recu-
rrencia de las mismas.

Trastornos del movimiento:

Se sabe poco sobre su prevalencia, aunque se han
descrito hasta en un 40%, y hasta en un 10% coexisten
mas de un tipo de movimiento anormal!' Son mas fre-
cuentes en la PC discinética, y a menudo aparecen en
combinacion con espasticidad. Producen mucha afecta-
cion funcional ya que interfieren o incluso imposibilitan
la realizacion de las actividades de la vida diaria, ademas
de causar dolor.

El mas frecuente es la distonia, muy incapacitante,
que consiste en la contraccion desordenada de agonistas
y antagonistas en un movimiento intencionado. El trata-
miento de la distonia incluye la terapia fisica como piedra
angular, farmacos orales como trihexifenidilo y levodopa
(Tabla 3), la infiltracion local de toxina botulinica (en la
distonia focal) y, en algunos casos, tratamiento quirurgico

con infusion intratecal de baclofeno para la espasticidad
asociada o estimulacion cerebral profunda (aun en inves-
tigacion en el caso de PC).

La corea y la atetosis son menos frecuentes, pero
pueden coexistir y en determinados casos ser el trastorno
principal. Clasicamente para el tratamiento se ha emplea-
do la tetrabenazina, el levetiracetam puede ser una opcion
terapéutica eficaz en algunos casos'? (Tabla 3).

Discapacidad intelectual:

Presente entre el 40-70% de los nifios con PC en
grado variable. Mayor en espastica y en cuadriplejia.
Peor si presenta epilepsia, un EEG o un estudio de neu-
roimagen anormal?

Trastornos del lenguaje:

La disartria (alteracion en la articulacion del lengua-
je) es el mas frecuente (40%), sin embargo, el 25% de
los nifios con PC serdn incapaces de producir lenguaje
inteligible. El objetivo del tratamiento es maximizar en
los nifios la capacidad de comunicarse a través del habla,
los gestos o las herramientas complementarias (como los
dispositivos de comunicacion) que necesiten, para permi-
tir que se conviertan en comunicadores independientes.
Debe abordarse de forma individualizada y precoz (ideal-
mente antes de los 2 afios)!>!

Problemas neuropsiquidtricos:

Pueden estar presentes en mas del 50% de los nifios
con PC, sin embargo, muchos de ellos no son valorados
por los servicios de salud mental infantil. Incluyen trastor-
nos emocionales, problemas de conducta y en la interac-
cion social, hiperactividad/falta de atencion, que agravan
los problemas escolares y adaptativos, lo que provoca gran
angustia y dificulta la integracion del nifio en su entorno.’

Tabla 3. Farmacos usados para el tratamiento de trastornos del movimiento y espasticidad en nifios con PC.

Farmaco Dosis inicial

Trastornos del movimiento: 0.1 mg/kg/dia en 3 dosis

- Trihexifenidilo

Dosis maxima

0.5 mg/kg/dia 0 10 mg/dia

Efectos adversos

Trastornos del suefio, mareo, cefalea,
xerostomia, estrefiimiento.

- Levodopa 1 mg/kg/dia en 3-4 dosis 10 mg/kg/dia. Anorexia, xerostomia, insomnio, discinesias,
alteraciones hematologicas.

- Tetrabenazina 12,5 mg/dia 150 mg/dia Sedacion, sialorrea, bradicinesia, disartria,
pérdida de fuerza.

- Levetiracetam 5 —10 mg/kg/dia Riesgo de sindrome neuroléptico maligno
Somnolencia, irritabilidad, labilidad
emocional.

Espasticidad: 0,5 mg/kg/dia, en 3-4 40 mg/dia en < 2 afios Somnolencia, hipotonia, xerostomia,

- Baclofeno tomas. 60 mg/dia en 2 — 6 afios estrefiimiento

120 mg/dia en > 6 afios

- Tizanidina 0,1-0,2 mg/kg/dia,en 2 - 3 36 mg/dia Somnolencia, hipotension, bradicardia,

tomas. xerostomia, debilidad muscular

- Clonidina 0,025 mg-0,05 mg/dia 0,2-0,3 mg/dia. Xerostomia, estrefimiento

Bradicardia, hipotensién. Somnolencia.
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Problemas ortopédicos

Espasticidad:

Presente en el 85% de los nifios diagnosticados de PC!¢

Produce un desequilibrio de fuerzas que da lugar a
una disminucién del movimiento articular, lo que origina
contracturas y deformidades osteoarticulares.”

El abordaje de la espasticidad resulta complejo y
debe ser individualizado. La finalidad es intentar mejorar
la funcionalidad, favorecer la higiene, disminuir el dolor
y prevenir complicaciones. Debe tenerse en cuenta que la
espasticidad no tratada afecta tanto al nifio como al cuida-
dor y aumenta el coste de los cuidados médicos!®

Su enfoque incluye fisioterapia, terapia ocupacional,
ayudas técnicas como férulas y oOrtesis, farmacoterapia
oral con baclofeno, tizanidina, clonidina, benzodiacepi-
nas (Tabla 3) y farmacos de administracion parenteral con
efecto local como la toxina botulinica y bloqueos nervio-
sos!? Entre los tratamientos quirurgicos se encuentran las
técnicas de neuromodulacion (infusion intratecal de ba-
clofeno) que permiten mayor eficacia con menos efectos
secundarios generales, y las técnicas neurolesivas (neuro-
tomia o rizotomias selectivas).

Deformidades osteoarticulares:

Entre las deformidades osteoarticulares' mas fre-
cuentes nos encontramos con los pies equinos (60-80%),
el desplazamiento o luxacion de cadera (35%) y la es-
coliosis (20-25%), la prevalencia aumenta considerable-
mente en el GMFCS IV-V22! La cirugia ortopédica tiene
como objetivo reequilibrar las fuerzas en torno a la articu-
lacion, y corregir las deformidades. Se puede actuar sobre
las partes blandas (micro/tenotomias, transferencias ten-
dinosas) o sobre las partes dseas (osteotomias, artrodesis).
Es recomendable realizar la mayoria de los procedimien-
tos como un solo evento de cirugia de multiples niveles
para minimizar los riesgos. Ademas, este enfoque permite
planificar mejor la rehabilitacion postoperatoria!®

Trastornos digestivos
Los problemas gastrointestinales cronicos van a estar
presentes en un 80-90% de los pacientes?

Malnutricion:

La malnutricion en el nifio afecto de PC tiene un ori-
gen multifactorial y estd descrita en un 60-90% de los
pacientes. Esta originada por la disfuncion orofaringea,
escasa ingesta, déficit de micronutrientes y, raramente,
aumento de necesidades (PC tipo disquinética, enferme-
dades intercurrentes o crisis epilépticas). Otras comorbili-
dades que dificultan la alimentacion son debidas a la dis-
motilidad: reflujo gastroesofagico, nauseas, retraso del
vaciamiento gastrico y estrefiimiento?* Debemos satisfa-
cer los requerimientos nutricionales del paciente identifi-
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cando los trastornos digestivos precozmente y minimizan-
do los riesgos asociados, ya que los problemas digestivos
empeoran el prondstico neurologico y la calidad de vida
de estos pacientes?*

Se debe realizar una valoracion nutricional donde se
incluya la anamnesis, encuesta dietética y antropometria.
La valoracién antropométrica del nifio con PC constituye
un verdadero desafio y serd la principal herramienta para
valorar si la nutricion esta siendo adecuada. Aunque exis-
ten graficas especificas para nifios con paralisis cerebral
seglin género y segiin nivel de GMFCS® tiene especial
importancia ver la progresion individual monitorizando
su propia curva de crecimiento?

En el abordaje nutricional del nifio con PC siempre
usaremos la via mas fisiologica: via oral con alimentacion
tradicional. Si precisa usaremos enriquecimiento natural
preferentemente con grasas que permiten aumentar calo-
rias en poco volumen o suplementos nutricionales orales.

Disfagia:

La disfagia va a estar presente en torno a un 40%-
90% de los nifios con PC?7? La succion débil, incoordina-
cion en la succion-deglucion, cierre ineficiente de labios y
masticacion ineficaz conlleva -en muchos casos- aumento
del tiempo de ingesta y en algunos un inadecuado apor-
te calorico. La disfuncion orofaringea conlleva riesgo de
aspiracion broncopulmonar de contenido alimentario con
empeoramiento del estado respiratorio del paciente. En
caso de sospecha de disfagia debemos evaluar seguridad
y eficacia de la deglucion mediante observaciones de la
ingesta y videofluoroscopia si procede. El abordaje de la
disfagia incluye la modificacion de texturas con espesan-
tes o cambios de posturas durante las comidas (papel im-
portante del logopeda). Si lo anterior fracasa y la via oral
no es segura o no es eficiente optaremos por alimentacion
enteral mediante sonda nasogastrica o gastrostomia??

Reflujo gastroesofigico:

Esta presente en un 50-75% de los pacientes con PC.
La etiologia es multifactorial: alteraciones de la postura,
dismotilidad neuroldgica con aumento de relajaciones
transitorias de esfinter esofagico inferior y aumento de la
presion abdominal secundario a espasticidad y escoliosis.
Debemos sospecharlo ante la presencia de sintomas como
rechazo de la ingesta, vomitos, hipersalivacion, complica-
ciones respiratorias u otros sintomas inespecificos como
irritabilidad, anemia o alteraciones dentales. Puede ser
util la realizacion de ph-impedanciometria. En casos le-
ves pueden beneficiarse de espesar las comidas y mante-
ner incorporado tras la ingesta. Si no, los inhibidores de
la bomba de protones constituyen la primera linea de tra-
tamiento y en casos refractarios evaluar la indicacion de
técnicas quirurgicas?



Estreiiimiento:

La alteracion de la postura y el tono, ingesta deficien-
te de liquidos, la inmovilidad o la ingesta de farmacos ori-
gina que alrededor de la mitad de los pacientes presenten
estrefiimiento. Origina complicaciones gastrointestinales
relacionadas con la dismotilidad e infecciones urinarias
de repeticion. Para el tratamiento se precisa en un primer
momento la desimpactacion (evitando en este momento
alto contenido en fibra) y posteriormente tratamiento de
mantenimiento con polietilenglicol o lactulosa junto con
medidas dietéticas?

Problemas respiratorios

La prevalencia y la intensidad de la afectacion res-
piratoria se relacionan con la gravedad de la afectacion
motora, presentando neumonias recurrentes hasta el 70%
de los nifios con PC tetrapléjica. Multiples factores se ven
implicados en la afectacion respiratoria de los pacientes
con PC (Figura 1):23%3! alteracion de los mecanismos
protectores de la via aérea superior (VAS), aspiracion re-
currente, disfuncion respiratoria de origen central, cifoes-
coliosis y alteraciones morfologicas de la caja toracica
que condicionan un térax restrictivo, alteracion del tono
muscular, alteraciones respiratorias durante el suefio (las
alteraciones respiratorias del suefio originan hipercapnia
y posteriormente hipoxemia, con riesgo de desarrollo de
hipertension pulmonar).

Disfuncién
Orofaringea

N a7
\

RGE

Infecciones

Al valorar al nifio con PC debemos realizar una apro-
ximacion diagnostica con la anamnesis, el estudio de la
funcion pulmonar y el estudio de hipoventilacion

En cuanto a las medidas de prevencion la vacunacion
supone el pilar fundamentar, por lo que debemos indicar
la vacunacién antigripal estacional desde los 6 meses de
edad, la vacunacion antineumocdcica con esquemas mix-
tos que incluyen la VNC13 y la VNP23 y la administra-
cion de palivizumab estacional en menores de 2 afios con
hipotonia marcada o compromiso respiratorio grave.

El tratamiento de los principales problemas res-
piratorios ira dirigido a la optimizacion del tratamiento
broncodilatador, mejorar el aclaramiento secreciones, an-
tibioterapia precoz en caso de sospecha de infeccion res-
piratoria bacteriana y el uso de la VNI en Sindrome de
apneas-hipopneas del suefio, hipercapnia o desaturacion.

Salud ésea

Los nifios con PC presentan riesgo de baja densidad
mineral 6sea (DMO) y osteoporosis. La inmovilidad, baja
ingesta de micronutrientes (calcio y vitamina D), la desnu-
tricion y la terapia anticonvulsivante contribuyen a su apari-
cion® Las fracturas patologicas pueden estar presentes has-
ta en un 20% de los pacientes, afectan con mas frecuencia
a fémur distal y ocasionan un empeoramiento de la calidad
de vida?* La densitometria por absorciometria dual de rayos
X (DEXA) es la técnica mas empleada para medir la densi-

Disfuncién
musculatura
espiratoria

Menor sensibilidad
de los receptores
tusigenos

Tos ineficaz con

Cifoescoliosis

retencion de
secreciones

Pulmonares recurrentes

Malnutricién

\

Debilidad
musculatura

respiratoria

y crénicas

Insuficiencia

SAHS

7

Hipoxemia

Respiratoria

Figura 1. Factores implicados en la Insuficiencia respiratoria®

Vol. 30, No 1, 2021 / Revista Ecuatoriana de Neurologia 119



dad mineral 6sea. Para hablar de osteoporosis se precisa la
presencia de baja DMO junto con historia de fracturas cli-
nicamente significativas o fracturas por compresion verte-
bral en ausencia de enfermedad local o traumatismo de alta
energia donde estarian indicados los bifosfonatos3>3¢

Problemas visuales

Entre un 40 y 75% de los nifios que padecen PC tie-
nen algun grado de discapacidad visual. Dicha discapaci-
dad es un factor contribuyente clave para el deterioro de
la funcién locomotora y cognitiva en la PC con problemas
de percepcion que dificultaran el aprendizaje, particular-
mente cuando no se identifica y se actua sobre ella’’¥

Algunos de los signos que nos alertan de posibilidad
de afectacion visual®** son el nistagmo, comportamien-
tos como frotarse repetidamente los ojos o balanceos re-
petitivos de la cabeza o el tronco, la ausencia de parpadeo
o retirada ante estimulos luminosos y “amenaza” (objeto
que se acerca rapidamente), la realizacién de movimien-
tos oculares suaves, pero sin finalidad, y la falta de aten-
cion y curiosidad visual.

Problemas auditivos

La prevalencia de alteraciones auditivas en niflos
con PC varia entre el 4 y el 13%.

La afectacion auditiva se relaciona con el desarrollo
del lenguaje, y éste, con la capacidad de comunicacion y
trastornos del comportamiento. También afecta a la capa-
cidad de aprendizaje en caso de no ser detectadas y trata-
das de manera precoz!® Las infecciones respiratorias de
vias altas de repeticion pueden originar pérdida de audi-
cion intermitente que de no ser tratadas adecuadamente
pueden originar sordera permanente. En la anamnesis de-
bemos incluir factores de riesgo de sordera (antecedentes
familiares, causa de paralisis cerebral, empleo de farma-
cos ototoxicos) y recoger el comportamiento auditivo y el
desarrollo del lenguaje. Constituyen signos de alerta la es-
casa respuesta a estimulos auditivos, respuesta comporta-
mentales anémalas o alteracion del desarrollo del lenguaje.

Trastornos urologicos

Hasta el 60% de los pacientes presentan disfuncion
miccional (vaciado incompleto de la vejiga con residuo
postmiccional), enuresis, urgencia miccional, inconti-
nencia o vejiga neurdgena. Debemos tratar de alcanzar la
continencia en todos los pacientes, con independencia de
la afectacion?' Entre las medidas higiénico dietéticas des-
taca la adecuada ingesta de liquidos (1500 ml/m2), el tra-
tamiento del estrefiimiento y la alarma de enuresis. El tra-
tamiento farmacologico incluye el uso de anticolinérgicos
y la desmopresina. En caso de vejiga neurdgena, el trata-
miento de eleccion es el sondaje vesical intermitente.
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Desarrollo puberal y problemas sexuales

El desarrollo puberal en nifios no deambulantes con
GMFCS III-1IV o V se produce de manera diferenciada a
la poblaciéon normal: los primeros signos de desarrollo pu-
beral aparecen antes tanto en nifias como en nifios, pero el
tiempo para completar el desarrollo de caracteres sexua-
les secundarios es mas prolongado*+

En niflos con PC y nivel de inteligencia conservado
tanto el interés sexual como la practica sexual se inician
de forma mas tardia, pero se iguala a los 20 afios de edad.
Algunas causas limitantes de las relaciones sexuales se re-
lacionan con la gravedad de la afectacion motora, el grado
de dependencia para la movilidad independiente y con la
capacidad de establecer relaciones sociales

No podemos olvidar que las personas con discapaci-
dad tienen hasta 3 veces mas riesgo de ser victimas de abu-
sos sexuales, siendo multiples los factores favorecedores de
esta situacion por lo que la educacion sexual debe estar in-
cluida en la educacion de los nifios con PC e incluirse en la
historia de salud el abordaje a la sexualidad, detectando pro-
blemas que puedan precisar intervencion para su mejoria.

Salud bucodental

Las malformaciones orofaciales, bruxismo, predo-
minio de dietas blandas, la presencia de reflujo gastroeso-
fagico o la higiene deficiente originan que en torno a un
50% de los nifios con PC presenten caries, maloclusio-
nes y enfermedad periodontal. Por otro lado, suele ser un
colectivo con menor demanda de asistencia bucodental®

El papel de la prevencion primaria mediante la edu-
cacion familiar en higiene dental es primordial por lo que
debemos insistir en el cepillado dental tras cada comida
por parte del cuidador con pasta dental con adecuada can-
tidad de fluor. Ademas, debe realizarse exploracion buco-
dental rutinaria y en caso de detectar patologia derivacion
a especialista en odontologia para sellado, obturaciones,
exodoncias y tartrectomias.

Sialorrea

La prevalencia de sialorrea en nifios con PC varia en-
tre el 10 y el 58%%

La sialorrea en los nifios con PC no es a causa de
una produccion excesiva de saliva sino debido a la dis-
funcién motora de la fase oral de la deglucion con un
cierre inadecuado de los labios, a los movimientos de la
lengua desorganizados y exacerbados por la falta de per-
cepcion sensorial oral y perioral, a la postura de cabeza
hacia abajo y a la disfagia.

Es necesario cuantificar tanto la frecuencia y la gra-
vedad de la sialorrea (escala de Thomas-Stonell y Green-
berg*’), como su impacto en la calidad de vida de los ni-
fos y sus cuidadores (Escala Drooling Impact*).



Los objetivos principales en el tratamiento de la sia-
lorrea son: la reduccion del impacto socio-afectivo y de
salud causados por la sialorrea anterior; la reduccion del
impacto en la salud causados por sialorrea posterior; me-
jorar la calidad de vida para pacientes y cuidadores; y la
reduccion de la carga que experimentan los cuidadores.
En cuanto a las principales medidas diferenciamos: el en-
trenamiento de la conciencia sensorial y las habilidades
motoras orales, la terapia farmacoldgica con farmacos de
primera linea como el bromuro de glicopirronio o la es-
copolamina y la infiltracion de toxina botulinica, dejando
la cirugia s6lo para casos graves donde otras opciones no
han tenido resultados®

Trastornos del suefio

Los trastornos del suefio estan presentes en el 25%
de los nifios con PC en comparacion con el 5% de la po-
blaciéon general. Los principales trastornos del suefio en
nifios con PC son las dificultades para iniciar y mantener
el suefio nocturno, el despertar matutino dificil, las pesa-
dillas y la ansiedad del suefio

Cuando los nifios experimentan falta de suefio evi-
dencian alteraciones del estado de animo, del comporta-
miento y cognitivas. Los trastornos del suefio son también
una de las principales razones para el estrés en los padres
que tienen hijos con enfermedades cronicas o discapacita-
dos, influyendo todo lo anterior en la calidad de vida per-
cibida tanto del nifio como su familia.

Para identificar si existen estos trastornos con una
anamnesis dirigida (diario de suefio) ser suficiente, aun-
que en algunos casos seleccionados podra ser necesaria
la realizacion de un electroencefalograma (por su asocia-
cion con crisis epilépticas) o una polisomnografia!

En cuanto al abordaje, las familias deben conocer los
principios generales y asegurar una correcta higiene del
suefio. También, se pueden considerar varios agentes far-
macologicos, los mas avalados en este grupo poblacional
son melatonina y melatonina/triptéfano; benzodiacepinas
(lorazepam): eficaz en la induccion del suefio aunque tien-
den a inducir tolerancia farmacoldgica y dependencia; o
farmacos derivados de las benzodiacepinas como zolpidem.

Dolor

El dolor es un sintoma frecuente, algunos estudios
sugieren prevalencia de hasta el 32% de los nifios™ y el
74%% en jovenes con PC.

El dolor que experimentan los nifios con PC tiene un
efecto negativo en su vida diaria que puede conllevar a la
expresion de angustia, ansiedad, depresion, irritabilidad,
insomnio, fatiga y comportamientos negativos de afronta-
miento no so6lo en ellos sino también en los demas miem-
bros de la familia.

La identificacion, evaluacion y tratamiento del dolor
en nifios con PCI sigue siendo en la actualidad un verda-
dero desafio debido, sobre todo, a ser poco explorado en
la anamnesis, a los problemas de comunicacion de los pa-
cientes y a la limitacion en las herramientas de medicion.
Esto nos obliga a buscar sistematicamente la existencia y
los desencandenantes del dolor.

Los mecanismos mas frecuentes™ que generan dolor en
esta poblacion incluyen tanto el dolor nociceptivo: somati-
co (espasticidad, subluxacion de la cadera, fractura...) y vis-
ceral (estrefiimiento, reflujo gastroesofagico, tlcera gastri-
ca...), como el dolor neuropatico; sin poder olvidarnos del
dolor secundario a tratamientos: fisioterapia, infiltracion de
toxina botulinica... Ademas, es frecuente que en los nifios
con PC coexistan al mismo tiempo varias fuentes de dolor.

El dolor sera mas frecuente y mas grave a mayor gra-
do de GMFCS? Entre las herramientas para la evaluacion
del dolor recomendamos el uso de r-FLACC?® por su faci-
lidad de uso y sus cualidades pragmaticas.

En cuanto al tratamiento debemos comenzar con una
evaluacion integral, con el objetivo inicial de identificar y
tratar la causa siempre que sea posible. Para la eleccion del
farmaco mas apropiado contamos con las directrices de la
Organizacion Mundial de la Salud sobre el tratamiento far-
macologico del dolor persistente en nifios con enfermeda-
des médicas;’ sin olvidar el enfoque multimodal.

Asistencia psicoldgica, social y educativa

Se debe establecer un plan de atencion al paciente
apoyando a los cuidadores y dotandolos de las competen-
cias necesarias para participar activamente en el desarro-
llo vital del nifio afecto de PC.

Conclusién

En las tultimas dos décadas el enfoque del paciente
con PC ha cambiado, pasando de estar inicamente dirigi-
do al niflo hacia un enfoque familiar. Sin embargo, las fa-
milias se siguen mostrando en muchos casos insatisfechas
con la atencion recibida®® Los nifios con PC tienen nece-
sidades de atencion médica complejas y a menudo requie-
ren atencion por un equipo multidisciplinar, sin embargo,
en base a nuestra experiencia resulta evidente que un pe-
diatra debe coordinar todo el seguimiento que estos nifios
necesitan y por tanto, estar familiarizado con los principa-
les problemas de estos nifios y sus tratamientos.
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