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La paralisis cerebral infantil (PCl) es la causa mas frecuente
de discapacidad motora en la infancia. Engloba un grupo
de trastornos del desarrollo del movimiento y la postura,
causantes de la limitacion de la actividad, que son atribuidos
a una agresion no progresiva sobre un cerebro en desarrollo,
en la época fetal o en los primeros afos de vida.

Este trastorno asocia con frecuencia multiples comorbi-
lidades como discapacidad intelectual, trastornos sensoria-
les, alteraciones de la deglucion, trastornos respiratorios,
dolor o epilepsia. Estas comorbilidades son mas frecuen-
tes cuanto mayor es el grado de afectacion motora segln
la clasificacion Gross Motor Function Classification System
(GMFCS)" considerando los pacientes mas graves aquellos
con GMFCS IVy V.

Dado que las intervenciones orientadas a cambiar el curso
de la enfermedad son limitadas, el tratamiento debe estar
enfocado al manejo de aquellas comorbilidades modifica-
bles desde un abordaje interdisciplinar. En este sentido, este
numero de ANALES DE PEDIATRIA recoge un interesante estudio
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sobre la carga del cuidador de los pacientes con PCl grave y
su relacion con las diversas comorbilidades?.

Un adecuado estado nutricional resulta esencial para
facilitar la actividad motora, mantener la integridad de la
piel y preservar el estado inmunitario. Si bien los trastor-
nos del tono como la espasticidad o las distonias pueden
incrementar de forma puntual el gasto caldrico de estos
pacientes, la principal causa de desnutricion es el con-
sumo insuficiente de macro y micronutrientes. Este se
debe a multiples factores como las alteraciones del control
motor que dificultan tanto la masticacion como la deglu-
cion o enfermedades como el reflujo gastroesofagico (RGE)
y el estrefiimiento. La disfagia, el RGE o la desnutricion
incrementan considerablemente el riesgo de infecciones
respiratorias en los pacientes con PCl moderada-grave.

La osteoporosis es una situacion muy frecuente en estos
pacientes: la hipomovilidad, los déficits nutricionales y los
farmacos osteotdxicos como los antiepilépticos, los inhibi-
dores de la bomba de protones o los corticoides contribuyen
a aumentar el riesgo de fracturas. A veces estas fracturas
pasan desapercibidas para el entorno ocasionando dolor de
dificil control.

El dolor, originado por multiples causas (tabla 1), y con
frecuencia infradiagnosticado, es un sintoma muy frecuente
en estos pacientes. Mas del 90% de nifios con PCl han experi-
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Tabla 1  Causas frecuentes de dolor en pacientes con PCI

Quirurgicas
Tenotomias
Fasciotomias
Capsulotomia
Rizotomia dorsal selectiva
Fusion vertebral
Insercion bomba de baclofeno
Funduplicatura
Gastrostomia
Ortopédicas
Luxacion/subluxacion de cadera
Subluxacion patelar
Pie equino
Deformidad en valgo
Subluxacion radial
Degeneracion cartilaginosa
Cifosis
Contracturas
Artritis degenerativas
Procedimientos
Inyecciones intramusculares o subcutaneas
Administracion de anestesia
Extracciones sanguineas
Insercion sonda
Procedimientos dentales
Enemas
Neuromusculares
Espasticidad
Sobreuso
Atrapamientos nerviosos
Radiculopatias
Mielopatias
Contracturas
Gastrointestinal
RGE
Nauseas/vomitos por cirugias
Recambio gastrostomia
Dolor abdominal crénico
Estrefimiento
Rehabilitacion
Estiramientos
Estimulacion eléctrica
Actividades de la vida diaria
Entrenamiento a dispositivos de adaptacion

PCl: paralisis cerebral infantil; RGE: reflujo gastro esofagico.
Fuente: traducido de McKearnan et al.>.

mentado dolor recurrente en el Ultimo afo mientras que solo
la mitad habia recibido tratamiento®. Esta condicion tiene
un gran impacto en todos los aspectos del dia a dia pudiendo
originar ansiedad, depresion, irritabilidad o alteraciones del
sueno tanto en el paciente como en sus cuidadores.

La coexistencia de distintos problemas clinicos implica,
generalmente, tratamientos con un mayor nimero de farma-
cos, lo que incrementa el riesgo de que se produzcan efectos
adversos por la medicacion. La poblacion pediatrica, espe-
cialmente aquella con comorbilidades asociadas, tiene un
alto riesgo de sufrir errores de medicacion debido al empleo

de medicacion poco habitual, sin autorizacion expresa para
su uso en poblacion pediatrica en la mayoria de los casos
y, en ocasiones, a dosis no habituales®. Esto incrementa el
riesgo tanto de errores de medicacion como de interaccio-
nes con otra medicacion habitual del paciente o medicacion
puntual que pudieran precisar como los antibioticos.

La existencia de unidades especializadas y la figura del
médico responsable son esenciales para proporcionar la
atencion adecuada. Se requieren pediatras con formacion
especifica en pacientes con enfermedades cronicas y con
complejidad, que conozcan las comorbilidades asociadas
mas frecuentes, y que tengan experiencia en el manejo
de las medicaciones habituales en esta poblacion. De esta
forma, se podrian manejar en una sola consulta la mayoria
de los sintomas de estos pacientes, coordinando e inte-
grando la atencion de los otros especialistas. El médico
responsable mantiene una vision integral y ayuda a prio-
rizar en las tomas de decisiones acerca de los diferentes
problemas.

Un enfoque integral supone considerar al paciente como
persona, y tener en cuenta su mundo de vinculos, relaciones
y valores. Para que esta atencion sea apropiada, se requiere
la integracion de psicologos y trabajadores sociales en el
equipo.

Los cuidadores de los nifios con PCl, especialmente las
madres, invierten un numero significativo de horas en el
cuidado de su hijo enfermo, ya sea ayudandole en las acti-
vidades basicas de la vida diaria (ABVD) o en las diversas
terapias que precisa. Esta dedicacion extraordinaria supone
que estas madres logran entre un 65 y un 80% menos de
empleos que las madres de nifos sanos, lo que merma su
poder adquisitivo®.

Asimismo, la crianza de un hijo con PCl moderada-grave
supone un incremento en la carga emocional, ya que en la
mayoria de las ocasiones no alcanzara la independencia de
sus cuidadores. Sin embargo, los estudios realizados a este
respecto indican que, para las familias, la mayor carga no es
debida el estrés emocional sino a las limitaciones sociocul-
turales de su zona®. Del mismo modo, los propios pacientes
con PCl experimentan sintomas psicologicos propios de su
enfermedad que son mas frecuentes cuanto mayor es la
discapacidad intelectual. Esto ocasiona dificultades de inte-
gracion por los problemas motores y cognitivos asociados, lo
que les distancia en mayor medida de sus iguales agravando
los sintomas psicologicos.

Por otro lado, la atencion a los pacientes con PCI
moderada-grave que han alcanzado la mayoria de edad no
estd bien definida debido a la complejidad que entrana.
A pesar de considerarse legalmente como adultos, por su
enfermedad de base, por su peso, por la participacion de
otros especialistas o por los cuidados que necesitan, siguen
siendo ninos.

Si el sistema sanitario pretende hacer una atencion cen-
trada en la paciente, debe poder adaptarse mas alla de
las barreras administrativas. Los programas de transicion a
la medicina de adultos no siempre resultan apropiados. Al
aumentar la supervivencia de estos pacientes con enferme-
dad adquirida en la infancia y complejidad, cada vez llegan
mas a la edad adulta. La creacién de unidades interdisci-
plinares especificas podria garantizar su mejor atencion en
funcion de las necesidades.
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Ademas, la PCl produce un considerable aumento del
gasto sanitario y una pérdida de productividad extensible
al enfermo y a su medio familiar. La necesidad del cuidado
del hijo resta tiempo, no solo para el desarrollo profesio-
nal, sino también para otras actividades relacionadas con
el autocuidado, el ocio o el cuidado de otros miembros de
la familia. Por este motivo, se estan poniendo en valor cre-
ciente los recursos destinados al descanso de los cuidadores
de estos pacientes, denominados recursos de respiro o de
descarga familiar. Algunas fundaciones ofrecen personal de
enfermeria que acude al domicilio para el cuidado del hijo
con PCl durante unas horas para que la familia pueda dedicar
ese tiempo a otras tareas. Estos recursos todavia se encuen-
tran en desarrollo para la poblacion pediatrica, a pesar de
que existen estudios publicados donde se defiende que la
mejor forma de conseguir mejorar la calidad de vida del
paciente paliativo pediatrico y su familia es a través de una
red asistencial de cuidados paliativos pediatricos centrada
en la familia y ayudada por un hospice.

En conclusion, los pacientes con PCl moderada-grave
presentan manifestaciones diversas de su enfermedad que
precisan de un abordaje integral e interdisciplinar coor-
dinado o proporcionado por unidades especificas. De esta
forma, se logra no solo una mejor atencion para ellos sino
también un apoyo a las tareas de los cuidadores.
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