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CASO CLINICO

Abordaje del dolor persistente severo
en un nino portador de encefalopatia
cronica con trastorno cognitivo

Managing severe persistent pain in children suffering from chronic
encelopathy with cognitive impairment

Martin Notejane*

Resumen

Summary

El dolor es un problema frecuente y significativo en
nifnos portadores de encefalopatia crénica con
trastorno cognitivo. Esta poblacién es muy
vulnerable a la falta de reconocimiento y tratamiento
del dolor. Habitualmente pueden presentar
multiples fuentes y mecanismos de dolor,
nociceptivo como resultado de lesion tisular e
inflamacién y neuropatico por lesion, disfuncion o
alteracién del sistema nervioso. Pueden asociar
problemas como: espasticidad, disautonomias,
distonias, considerados fuentes adicionales de
incomodidad, que deben ser tenidos en cuenta
para guiar el tratamiento. El uso de escalas
validadas puede contribuir a una mejor objetivacion
de la intensidad. Un protocolo basado en guias
internacionales que integre medidas
farmacoldgicas, apoyado por terapias no
farmacoldgicas conforma una estrategia integral
para el alivio de dolor en esta poblacion.
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Palabras clave:

Pain is a common and significant problem in
children with chronic encephalopathy with cognitive
impairment. This population is very vulnerable to the
lack of recognition and undertreatment of pain.
Usually they may have multiple sources and
mechanisms of pain, nociseptive as a result of
tissue damage and inflammation and neuropathic
injury, dysfunction or disorder of the nervous
system. They may have associated problems such
as spasticity, dysautonomia, dystonias, considered
additional sources of discomfort, which must be
included to guide treatment. The use of validated
scales can contribute to a better evaluation of
intensity. A protocol based on international
guidelines that integrates pharmacological
measures, supported by non-pharmacological
therapies presents an integral strategy for the relief
of pain in this population.
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Introduccion

Examen fisico

L os nifios portadores de encefal opatia cronica (EC) con
trastorno cognitivo presentan mayor riesgo para un
diagnostico tardio y tratamiento deficiente del dolor.
Las fuentes de dolor pueden corresponder a patologia
asociadas pero también a procedimientos dolorosos a
los que con frecuencia se los expone.

“Encefalopatia crénica” incluye una gama variable
de condiciones con un denominador comun: el agravio
neurol égico severo producto de unanoxaidentificableo
no (infeccion connatal, fendmenos hipoxico isguémi-
cos, malformacién estructural del sistemanervioso cen-
tral, trastornosgenéticos, enfermedades metabdlicas, et-
cétera). Muchos de estos nifios asocian trastorno cogni-
tivo limitando su capacidad paracomunicarse. Laexpre-
sién del dolor en nifios con EC es muy diferente alade
losnifios sanos. Segun los autores, estos suelen manifes-
tarse mediante: cefio fruncido, miradatriste, caradesen-
cajada, disminucion o inmovilidad corporal, aumento
del tono muscular, gemidos, grufiidosy conductasidio-
sincréticas como sonrisainmotivada que enmascaran €l
dolor®™ Lasdificultadesdel equipo de salud parainter-
pretar estos comportamientos como expresion de dolor
determinan frecuentemente un deficiente control deeste
sintoma®.

Se presenta el caso de un nifio portador de encefalo-
patia crénica no progresivay trastorno cognitivo, con
dolor persistente severo secundario a mltiples fuentes
con €l fin demostrar unaherramientade objetivacion de
la intensidad Util para el seguimiento, asi como un
gjemplo de abordaje multimodal posible.

Caso clinico

Varén de 14 afios, portador de encefalopatiacrénicano
progresiva, secundariaa malformacion del sistemaner-
vioso central (esquizencefalia). Cuadriparesia espasti-
ca, movilidad auténoma limitada, totalmente depen-
diente. Trastorno cognitivo (no comprende ordenes
sencillas, no emite palabras), déficit auditivo bilateral
leve. Epilepsia secundaria, trastorno deglutorio severo
alimentado por boca. Constipado habitual, deposicio-
nes secas cada 6-7 dias con dolor. Asocia complicacio-
nes ortopédicas. escoliosis, luxacion de ambas caderas
intervenido quirdrgicamente en dos oportunidades, cur-
sa postoperatorio (25 dias) de elongamiento tendinoso.
No lograrealizar actividades habituales (higiene, pisci-
na), por episodios de dolor agudo a desvestirlo. Llanto
y gesto facial de dolor secundario a roce de lasébanay
contacto con aguatibia (alodinia). En esas oportunida-
des, no lograban calmarlo con caricias ni con antiinfla-
matorios no esteroideos a dosis méxima.

Trasladado en silla de ruedas. Cara desencajada, cefio
fruncido, episodios de llanto enérgico que alternan con
gemidos monétonos. Severa rigidez de los cuatro
miembros, con los superiores en maxima flexion, y
acortamiento y espasticidad de los inferiores. Llanto y
gesto de dolor d explorar reflejos osteotendinosos (hi-
peralgesia). Lesion de apoyo de un centimetro de di&-
metro anivel del maléolo interno derecho; fisuray ma-
ceracion en espacio interdigital entre el primer y segun-
do dedo de pieizquierdo con proceso inflamatorio peri-
férico a la misma. Aplicando la escala “revised
FLACC” (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability)
(r-FLACC), se obtiene puntaje 8 catalogandolo como
dolor severo.

Enlatablal se muestralaescalar-FLACC utilizada
paraevauar laintensidad del dolor®?.

Seiniciatratamientointegral del dolor con: analgési-
co antiinflamatorio no esteroideo (ibuprofeno) a 10
mg/kg/dosis en cuatro dosis diarias mas un opioide me-
nor (tramadol) viaoral a0,5 mg/kg/dosisen cuatro dosis
diarias. Se indicaron f&rmacos adyuvantes. baclofeno
parael tratamiento delaespasticidad a0,5 mg/kg/diaen
tres dosis diarias aumentando cada 3 dias hasta 2
mg/kg/diay gabapentina para el dolor neuropético a 10
mg/kg/dia aumentando cada tres dias hasta 60
mg/kg/dia®?. Se monitorizé telefénicamente'y en poli-
clinica ambulatoria, requiriendo aumentos progresivos
de tramadol hasta dosis maxima (2 mg/kg/dosis). Dada
la persistencia de dolor se inici6 metadona a 0,5
mg/kg/diaen cuatro dosisdiariaslasprimeras24 horasy
luego entresdosis diarias. Como estrategia no farmaco-
|6gicaseindicaron masajes, cariciasy misicatranquila.
Se realiz6 tratamiento tépico de latifia interdigital con
antifingicos; se aplicaron parches de hidrocoloide para
proteccion delalesion de apoyo. Paralaconstipacion se
utilizaron laxantestipo osméticos: lactulosaa3 ml/kgen
tres dosis diarias, con buena evolucion. Al mes de
iniciado el tratamiento selogré control total del sintoma,
pudiendo retomar sus actividades habitual es.

Discusion

El dolor es un problema frecuente en nifios con EC y
trastorno cognitivo. A pesar de la importancia del pro-
blema, esta poblacién sigue siendo vulnerable alafalta
de reconocimiento y tratamiento del mismo. Hay pocas
publicaciones referentes a la identificacion de dolor en
nifios con enfermedad neurol égica no verbalesy menos
en estrategias de tratamiento!?.

LaAsociacion Internacional parael Estudio del Do-
lor lo define como: ““una experiencia sensorial y emo-
cional desagradable que se relaciona con dafio tisular
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mayores de 3 anos, no verbales.

Tabla 1. Revised FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability). Nifios con deterioro neurolégico severo,

Categoria Puntaje 0

Puntaje 1 Puntaje 2

Expresion facial (Face) Ninguna expresion especia o

sonrisa

Ocasionalmente muecas o cefio
fruncido; retraido, desinteresado, se mentén. Mandibula desencajada,
lo veftriste o preocupado

Frecuente o constante temblor del

aprieta | os dientes constantemente,
expresion de susto o panico.
Conductas particulares...

Piernas (Legs) Posicién normal, relagjadas, tono Inquietas, rigidas, tensas, temblores Pataleo o piernas alzadas o

usual, con movimiento de miembros ocasionales. flexionadas, aumento de la
espasticidad.
Conductas particulares...

Actividad (Activity) Tranquilo, posicion normal, Retorcido, girosde acdparaalla,  Arqueado, rigido con sacudidas.
movimiento f&cil, respiracon ritmo tenso, levemente agitado (cabecea, Respiracion contenida, entrecortada
regular agressivo), reservado, respiracon 0 inspiracion violenta,

rigidez, suspiros ocasionales. marcadamente superficial.
Conductas particulares...
Llanto (Cry) No llora (despierto o dormido) Gemido o lloriqueo quejido Llanto continuo, gritos o sollozo,

ocasiona. Arrebatos verbales o
grufiidos ocasionales

lamentos frecuentes, irrumpe en
llanto. Conductas particulares. ..

Consuelo (Consolability)  Contento, relgjado (dormido o

despierto)

Tranquilo por caricias o abrazos
ocasionaes, o a hablarle para
distraerlo

Dificultad para confortarlo, se
resiste alas medidas de cuidado y
consuelo.

Conductas particulares...

Puntuacion: 1-3: leve; 4-6: moderado; 7-10: severo.

real o potencial, 0 quesedescribeen términosdeeseda-
fio””. También refiere que: ““Laincapacidad de comuni-
carse verbalmente no niega la posibilidad de que al-
guien esté sufriendo dolor y necesite un tratamiento
analgésico apropiado...”®,

Como en el caso que se presenta, laliteraturarefiere
gue son multiples los comportamientos asociados con
dolor en nifios con EC y trastorno cognitivo: vocaliza-
ciones(llanto, gemido), expresion facial (muecas), cam-
bio en lainteraccion con el medio (retraccion), cambios
en laintensidad o calidad del movimiento (aumento del
movimiento de las extremidades, inquietud), cambios
enel tonoy lapostura(arqueamiento, rigidez) y respues-
tas fisioldgicas (diaforesis y palidez)™**V. Ademés, al-
gunos nifios presentan comportamientos que pueden in-
cluir conductas idiosincréticas como risa, expresion fa-
cial embotada, cara desencajada, movimientos enérgi-
cossin funcionalidad, etcétera. Estagamapolimorfade
manifestacionesrequiere atencion especia delospadres
0 cuidadores quienes deben distinguir las mismas de
otrasmanifestacionesno dol orosas como el hambre!®™?.
Por esarazén labibliografiasugiere el uso deescaas pa-
ra objetivacion de laintensidad del dolor. Las més co-
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munmente usadas parala evaluacion del dolor en nifios
con EC y trastorno cognitivo son: la r-FLACC, la
Non-communicating Children’s Pain Checklist-Revi-
sed (NCCPC-R) y laPediatric Pain Profile (PPP) ®"). La
escalar-FLACC aplicada en este paciente fue desarro-
[ladaa partir de la utilizada en nifios menores de 3 afios
no verbales (FLACC) paraincluir conductas especificas
delosnifioscon EC noverbales, y permitir alospadreso
cuidadores afiadir comportamientos especificos de su
hijo como los mencionados anteriormente'”. Lacolabo-
racion entre padres, cuidadoresy profesionales (médi-
cos, enfermeros, otros) en lacomprension delas sefiales
de dolor fue pieza fundamental en la validacion de di-
chas herramientas”.

Al igual quelo descrito en labibliografia, este nifio
presentaba multiples fuentes concomitantes de dolor de
mecanismo nociceptivo tanto somético como visceral:
espasticidad, tifia interdigital, lesion de apoyo a nivel
maleolar, estiramiento de partes blandas secundario a
intervenciones quirdrgicas y la constipacion®2%),
Algunos autores refieren que en ocasiones, a pesar del
tratamiento de las fuentes de dolor nociceptivo identifi-
cadas, muchosnifioscon EC y trastorno cognitivo conti-
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ndan teniendo episodios de dolor recurrentes, siendo
errbneamente etiquetados como: “neuroirritabilidad”,
“llanto neurolégico”, entre otros. El nifio quese presenta
tenia elementos claramente sugestivos de dolor neuro-
pético como la alodinia y la hiperalgesia®®?. Se cree
que este podria corresponder alesion o estiramiento de
raices nerviosas o nervios periféricos, y desarrollarse
como resultado de posturas viciosas secundarias a esco-
liosiso cirugiasprincipalmentelas ortopédicas™**®. Pa-
rael tratamiento del componente neuropatico del dolor,
laliteraturaindica el uso de coadyuvantes, es decir far-
Macos cuya accién primaria no es analgésica, pero que
asociados a los analgésicos contribuyen al control del
sintoma. Algunos antiepilépticos como gabapentina y
pregabalina, asi como losantidepresivostriciclicoscon-
figuran e tratamiento de primeralinea®'®. En este ca-
so se eligid gabapentina por e perfil de seguridad y las
pocasinteracciones farmacol égicas, asi como sus bene-
ficios en los trastornos del suefio. La gabapentina inhi-
blelaexcitacion nerviosaal unirsealasubunidad alfa2
deltadeloscanalesdecalciovoltgje dependientedel sis-
temanervioso central. Serecomiendainiciar aunadosis
de 10-15 mg/kg/dia en tres dosis diarias, con aumentos
cada 3 dias hasta 60-70 mg/kg/dia*>*®.

Como tratamiento especifico del dolor, dado que se
trataba de dolor severo, segiin protocolos de la Organi-
zacién Mundial delaSalud (OMS) seasocié un analgé-
sico no esteroideo (ibuprofeno) con un opioide mayor
(metadona). Si bien lamorfina es el opioide mayor mas
utilizado en pediatria, de acuerdo arecomendacionesde
la bibliografia se eligié metadona por sus propiedades
farmacoldgicas particulares. su accion prolongada y
mecani smos de accidn. Esta, ademas de ser un agonista
opioide mu, estambién antagonistade losreceptores no
opioides N-metil-D aspartato (NMDA), lo que le con-
fiere especia actividad frente a dolor neuropético “®,
(1618 | as principales desventajas son: su cinética de
eliminacion bifasicay lasinteraccionesfarmacol dgicas.
Dado que tiene una fase de eliminacién inicia répida
(2-3 horas) seguida de una fase lenta (4,2 a 130 horas)
puede resultar en labioacumulacion del farmaco y toxi-
cidad 3-5 diasdespuésdeiniciada. Por esto, labibliogra-
fiarecomienda el descenso de un 25%-50% de ladosis
inicia entreel tercer y quinto dia®®'®. Algunasinterac-
ciones farmacol égicas pueden alterar el efecto de meta-
donay hay que estar atento aellas. Por femplo fenobar-
bital, fenitoina, carbamazepina, risperidona pueden re-
ducir su efecto o aumentarlo cuando son descontinua
dos. En cambio ciprofloxacina, diazepam, metronida-
zol, eritromicina, pueden potenciar su efecto o reducirlo
al suspenderlos bruscamentet®*®).

Algunosnifios con EC y trastorno cognitivo como el
que se presenta pueden asociar problemas como: espas-

ticidad, disautonomias y distonias, que deben conside-
rarse fuentes de malestar adicionales y requieren un
abordaje complementario “®. Las intervenciones no
farmacol 6gicas son parte importante de una estrategia
integral de manejo de los sintomas. L os padres son ex-
pertos en laidentificacion de estrategias especificas de
confort como abrazos, masgje, caricias, uso de equipos
paraminimizar el dolor posicional como asientosy col-
chones inflables, almohadas, etcétera. Otras modalida
desreferidas en laliteratura, aunque menos estudiadas,
in(cllgl)Jyen la aromaterapia, musicoterapia y acupuntu-
ra—’.

En suma: en relacion con nifios portadores de ence-
fal opatia cronicano progresivacon trastorno cognitivo,
se quiere destacar laimportancia de;

m considerar laposibilidad de que presenten dolor per-
sistente de multiples fuentes y mecanismos.

= familiarizarse, y ofrecer a los padres o cuidadores
escalas validadas como lar-FLACC para unamejor
catalogacion y seguimiento de la intensidad del
dolor.

= implementar un tratamiento multimodal dirigido a
las fuentes particul ares de dol or nociseptivo, conlos
farmacos indicados segiin la intensidad, basada en
las guias de la OMS para nifios con enfermedades
médicas.

m valorar lanecesidad de farmacos coadyuvantes, par-
ticularmente baclofeno parala espasticidad y gaba
pentina para el dolor neuropético.

m propiciar medidas no farmacolégicas apropiadas
parael nifio y su familia.
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