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Resumen

El dolor es un problema frecuente y significativo en

niños portadores de encefalopatía crónica con

trastorno cognitivo. Esta población es muy

vulnerable a la falta de reconocimiento y tratamiento

del dolor. Habitualmente pueden presentar

múltiples fuentes y mecanismos de dolor,

nociceptivo como resultado de lesión tisular e

inflamación y neuropático por lesión, disfunción o

alteración del sistema nervioso. Pueden asociar

problemas como: espasticidad, disautonomías,

distonías, 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 objetivación

de la intensidad. Un protocolo basado en guías

internacionales que integre medidas

farmacológicas, apoyado por terapias no

farmacológicas conforma una estrategia integral

para el alivio de dolor en esta población.
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Summary

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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Introducción

Los ni ños por ta do res de en ce fa lo pa tía cró ni ca (EC) con
tras tor no cog ni ti vo pre sen tan ma yor ries go para un
diag nós ti co tar dío y tra ta mien to de fi cien te del do lor.
Las fuen tes de do lor pue den co rres pon der a pa to lo gía
aso cia das pero tam bién a pro ce di mien tos do lo ro sos a
los que con frecuencia se los expone.

“Ence fa lo pa tía cró ni ca” in clu ye una ga ma va ria ble
de con di cio nes con un de no mi na dor co mún: el agra vio
neu ro ló gi co se ve ro pro duc to de una no xa iden ti fi ca ble o
no (in fec ción con na tal, fe nó me nos hi po xi co is qué mi-
cos, mal for ma ción es truc tu ral del sis te ma ner vio so cen-
tral, tras tor nos ge né ti cos, en fer me da des me ta bó li cas, et-
cé te ra). Mu chos de es tos ni ños aso cian tras tor no cog ni-
ti vo li mi tan do su ca pa ci dad pa ra co mu ni car se. La ex pre-
sión del do lor en ni ños con EC es muy di fe ren te a la de
los ni ños sa nos. Se gún los au to res, es tos sue len ma ni fes-
tar se me dian te: ce ño frun ci do, mi ra da tris te, ca ra de sen-
ca ja da, dis mi nu ción o in mo vi li dad cor po ral, au men to
del to no mus cu lar, ge mi dos, gru ñi dos y con duc tas idio-
sin crá ti cas co mo son ri sa in mo ti va da que en mas ca ran el
do lor(1-4). Las di fi cul ta des del equi po de sa lud pa ra in ter-
pre tar es tos com por ta mien tos co mo ex pre sión de do lor
de ter mi nan fre cuen te men te un de fi cien te con trol de es te
sín to ma(5).

Se pre sen ta el ca so de un ni ño por ta dor de en ce fa lo-
pa tía cró ni ca no pro gre si va y tras tor no cog ni ti vo, con
do lor per sis ten te se ve ro se cun da rio a múl ti ples fuen tes
con el fin de mos trar una he rra mien ta de ob je ti va ción de
la in ten si dad útil pa ra el se gui mien to, así co mo un
ejemplo de abordaje multimodal posible.

Caso clínico

Va rón de 14 años, por ta dor de en ce fa lo pa tía cró ni ca no
pro gre si va, se cun da ria a mal for ma ción del sis te ma ner-
vio so cen tral (es qui zen ce fa lia). Cua dri pa re sia es pás ti-
ca, mo vi li dad au tó no ma li mi ta da, to tal men te de pen-
dien te. Tras tor no cog ni ti vo (no com pren de or de nes
sen ci llas, no emi te pa la bras), dé fi cit au di ti vo bi la te ral
leve. Epi lep sia se cun da ria, tras tor no de glu to rio se ve ro
ali men ta do por boca. Cons ti pa do ha bi tual, de po si cio-
nes se cas cada 6-7 días con do lor. Aso cia com pli ca cio-
nes or to pé di cas: es co lio sis, lu xa ción de am bas ca de ras
in ter ve ni do qui rúr gi ca men te en dos opor tu ni da des, cur-
sa po sto pe ra to rio (25 días) de elon ga mien to ten di no so.
No lo gra rea li zar ac ti vi da des ha bi tua les (hi gie ne, pis ci-
na), por epi so dios de do lor agu do al des ves tir lo. Llan to
y ges to fa cial de do lor se cun da rio al roce de la sá ba na y
con tac to con agua ti bia (alo di nia). En esas opor tu ni da-
des, no lograban calmarlo con caricias ni con an tiin fla-
ma to rios no esteroideos a dosis máxima.

Examen físico
Tras la da do en si lla de rue das. Cara de sen ca ja da, ceño
frun ci do, epi so dios de llan to enér gi co que al ter nan con
ge mi dos mo nó to nos. Se ve ra ri gi dez de los cua tro
miem bros, con los su pe rio res en má xi ma fle xión, y
acor ta mien to y es pas ti ci dad de los in fe rio res. Llan to y
ges to de do lor al ex plo rar re fle jos os teo ten di no sos (hi-
pe ral ge sia). Le sión de apo yo de un cen tí me tro de diá-
me tro a ni vel del ma léo lo in ter no de re cho; fi su ra y ma-
ce ra ción en es pa cio in ter di gi tal en tre el pri mer y se gun-
do dedo de pie iz quier do con pro ce so in fla ma to rio pe ri-
fé ri co a la mis ma. Apli can do la es ca la “re vi sed
FLACC” (Face, Legs, Acti vity, Cry, Con so la bi lity)
(r-FLACC), se ob tie ne puntaje 8 catalogándolo como
dolor severo.

En la ta bla 1 se mues tra la es ca la r-FLACC uti li za da
pa ra eva luar la in ten si dad del do lor(6,7).

Se ini cia tra ta mien to in te gral del do lor con: anal gé si-
co an tiin fla ma to rio no es te roi deo (ibu pro fe no) a 10
mg/kg/do sis en cua tro do sis dia rias más un opioi de me-
nor (tra ma dol) vía oral a 0,5 mg/kg/do sis en cua tro do sis
dia rias. Se in di ca ron fár ma cos ad yu van tes: ba clo fe no
pa ra el tra ta mien to de la es pas ti ci dad a 0,5 mg/kg/día en
tres do sis dia rias au men tan do ca da 3 días has ta 2
mg/kg/día y ga ba pen ti na pa ra el do lor neu ro pá ti co a 10
mg/kg/día au men tan do ca da tres días has ta 60
mg/kg/día(8,9). Se mo ni to ri zó te le fó ni ca men te y en po li-
clí ni ca am bu la to ria, re qui rien do au men tos pro gre si vos
de tra ma dol has ta do sis má xi ma (2 mg/kg/do sis). Da da
la per sis ten cia de do lor se ini ció me ta do na a 0,5
mg/kg/día en cua tro do sis dia rias las pri me ras 24 ho ras y
lue go en tres do sis dia rias. Co mo es tra te gia no far ma co-
ló gi ca se in di ca ron ma sa jes, ca ri cias y mú si ca tran qui la.
Se rea li zó tra ta mien to tó pi co de la ti ña in ter di gi tal con
an tifún gi cos; se apli ca ron par ches de hi dro co loi de pa ra
pro tec ción de la le sión de apo yo. Pa ra la cons ti pa ción se
uti li za ron la xan tes ti po os mó ti cos: lac tu lo sa a 3 ml/kg en
tres do sis dia rias, con buena evolución. Al mes de
iniciado el tratamiento se logró control total del síntoma,
pudiendo retomar sus actividades habituales.

Discusión
El do lor es un pro ble ma fre cuen te en ni ños con EC y
tras tor no cog ni ti vo. A pe sar de la im por tan cia del pro-
ble ma, esta po bla ción si gue sien do vul ne ra ble a la fal ta
de re co no ci mien to y tra ta mien to del mis mo. Hay po cas
pu bli ca cio nes re fe ren tes a la iden ti fi ca ción de do lor en
ni ños con en fer me dad neu ro ló gi ca no ver ba les y me nos
en es tra te gias de tra ta mien to(10,11).

La Aso cia ción Inter na cio nal pa ra el Estu dio del Do-
lor lo de fi ne co mo: “una ex pe rien cia sen so rial y emo-
cio nal de sa gra da ble que se re la cio na con da ño ti su lar
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real o po ten cial, o que se des cri be en tér mi nos de ese da-
ño”. Tam bién re fie re que: “La in ca pa ci dad de co mu ni-
car se ver bal men te no nie ga la po si bi li dad de que al-
guien es té su frien do do lor y ne ce si te un tra ta mien to
anal gé si co apro pia do…”(9).

Co mo en el ca so que se pre sen ta, la li te ra tu ra re fie re
que son múl ti ples los com por ta mien tos aso cia dos con
do lor en ni ños con EC y tras tor no cog ni ti vo: vo ca li za-
cio nes (llan to, ge mi do), ex pre sión fa cial (mue cas), cam-
bio en la in te rac ción con el me dio (re trac ción), cam bios
en la in ten si dad o ca li dad del mo vi mien to (au men to del
mo vi mien to de las ex tre mi da des, in quie tud), cam bios
en el to no y la pos tu ra (ar quea mien to, ri gi dez) y res pues-
tas fi sio ló gi cas (dia fo re sis y pa li dez)(10,11). Ade más, al-
gu nos ni ños pre sen tan com por ta mien tos que pue den in-
cluir con duc tas idio sin crá ti cas co mo ri sa, ex pre sión fa-
cial em bo ta da, ca ra de sen ca ja da, mo vi mien tos enér gi-
cos sin fun cio na li dad, et cé te ra. Esta ga ma po li mor fa de
ma ni fes ta cio nes re quie re aten ción es pe cial de los pa dres
o cui da do res quie nes de ben dis tin guir las mis mas de
otras ma ni fes ta cio nes no do lo ro sas co mo el ham bre(9-11).
Por esa ra zón la bi blio gra fía su gie re el uso de es ca las pa-
ra ob je ti va ción de la in ten si dad del do lor. Las más co-

mún men te usa das pa ra la eva lua ción del do lor en ni ños
con EC y tras tor no cog ni ti vo son: la r-FLACC, la
Non-com mu nicating Chil dren’s Pain Chec klist-Re vi-
sed (NCCPC-R) y la Pe dia tric Pain Pro fi le (PPP) (6,7). La
es ca la r-FLACC apli ca da en es te pa cien te fue de sa rro-
lla da a par tir de la uti li za da en ni ños me no res de 3 años
no ver ba les (FLACC) pa ra in cluir con duc tas es pe cí fi cas
de los ni ños con EC no ver ba les, y per mi tir a los pa dres o
cui da do res aña dir com por ta mien tos es pe cí fi cos de su
hi jo co mo los men cio na dos an te rior men te(7). La co la bo-
ra ción en tre pa dres, cui da do res y pro fe sio na les (mé di-
cos, en fer me ros, otros) en la com pren sión de las se ña les
de do lor fue pie za fun da men tal en la va li da ción de di-
chas he rra mien tas(7).

Al igual que lo des cri to en la bi blio gra fía, es te ni ño
pre sen ta ba múl ti ples fuen tes con co mi tantes de do lor de
me ca nis mo no cicep ti vo tan to so má ti co co mo vis ce ral:
es pas ti ci dad, ti ña in ter di gi tal, le sión de apo yo a ni vel
ma leo lar, es ti ra mien to de par tes blan das se cun da rio a
in ter ven cio nes qui rúr gi cas y la cons ti pa ción(6,12,13).
Algu nos au to res re fie ren que en oca sio nes, a pe sar del
tra ta miento de las fuen tes de do lor no cicep ti vo iden ti fi-
ca das, mu chos ni ños con EC y tras tor no cog ni ti vo con ti-
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Tabla 1. Revised FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability). Niños con deterioro neurológico severo,
mayores de 3 años, no verbales.

Categoría Puntaje 0 Puntaje 1 Puntaje 2

Expresión facial (Face) Nin gu na ex pre sión es pe cial o
son ri sa

Oca sio nal men te mue cas o ceño
frun ci do; re traí do, de sin te re sa do, se
lo ve tris te o preo cu pa do

Fre cuen te o cons tan te tem blor del
men tón. Man dí bu la de sen ca ja da,
aprie ta los dien tes cons tan te men te,
ex pre sión de sus to o pá ni co.
Con duc tas particulares…

Piernas (Legs) Po si ción nor mal, re la ja das, tono
usual, con mo vi mien to de miem bros

Inquie tas, rí gi das, ten sas, tem blo res
oca sio na les.

Pa ta leo o pier nas al za das o
fle xio na das, au men to de la
es pas ti ci dad.
Con duc tas particulares…

Actividad (Activity) Tran qui lo, po si ción nor mal,
mo vi mien to fá cil, res pi ra con rit mo
regular

Re tor ci do, gi ros de acá para allá,
ten so, le ve men te agi ta do (ca be cea,
agres si vo), re ser va do, res pi ra con
ri gi dez, sus pi ros ocasionales.

Arquea do, rí gi do con sa cu di das.
Res pi ra ción con te ni da, en tre cor ta da
o ins pi ra ción vio len ta,
mar ca da men te su per fi cial.
Conductas particulares…

Llanto (Cry) No llo ra (des pier to o dor mi do) Ge mi do o llo ri queo que ji do
oca sio nal. Arre ba tos ver ba les o
gru ñi dos oca sio na les

Llan to con ti nuo, gri tos o so llo zo,
la men tos fre cuen tes, irrum pe en
llan to. Con duc tas par ti cu la res…

Consuelo (Consolability) Con ten to, re la ja do (dor mi do o
des pier to)

Tran qui lo por ca ri cias o abra zos
oca sio na les, o al ha blar le para
dis traer lo

Di fi cul tad para con for tar lo, se
re sis te a las me di das de cui da do y
con sue lo.
Con duc tas par ti cu la res…

Pun tua ción: 1-3: leve; 4-6: mo de ra do; 7-10: se ve ro.



núan te nien do epi so dios de do lor re cu rren tes, sien do
erró nea men te eti que ta dos co mo: “neu roi rri ta bi li dad”,
“llan to neu ro ló gi co”, en tre otros. El ni ño que se pre sen ta
te nía ele men tos cla ra men te su ges ti vos de do lor neu ro-
pá ti co co mo la alo di nia y la hi pe ral ge sia(4,8,9). Se cree
que este po dría co rres pon der a le sión o es ti ra mien to de
raí ces ner vio sas o ner vios pe ri fé ri cos, y de sa rro llar se
co mo re sul ta do de pos tu ras vi cio sas se cun da rias a es co-
lio sis o ci ru gías prin ci pal men te las or to pé di cas(14,15). Pa-
ra el tra ta mien to del com po nen te neu ro pá ti co del do lor,
la li te ra tu ra in di ca el uso de coad yu van tes, es de cir fár-
ma cos cu ya ac ción pri ma ria no es anal gé si ca, pe ro que
aso cia dos a los anal gé si cos con tri bu yen al con trol del
sín to ma. Algu nos an tie pi lép ti cos co mo ga ba pen ti na y
pre ga ba li na, así co mo los an ti de pre si vos tri cí cli cos con-
fi gu ran el tra ta mien to de pri me ra lí nea (15,16). En es te ca-
so se eli gió ga ba pen ti na por el per fil de se gu ri dad y las
po cas in te rac cio nes far ma co ló gi cas, así co mo sus be ne-
fi cios en los tras tor nos del sue ño. La ga ba pen ti na in hi-
ble la ex ci ta ción ner vio sa al unir se a la sub u ni dad al fa 2
del ta de los ca na les de cal cio vol ta je de pen dien te del sis-
te ma ner vio so cen tral. Se re co mien da ini ciar a una do sis
de 10-15 mg/kg/día en tres do sis dia rias, con au men tos
ca da 3 días has ta 60-70 mg/kg/día(15,16).

Co mo tra ta mien to es pe cí fi co del do lor, da do que se
tra ta ba de do lor se ve ro, se gún pro to co los de la Orga ni-
za ción Mun dial de la Sa lud (OMS) se aso ció un anal gé-
si co no es te roi deo (ibu pro fe no) con un opio ide ma yor
(me ta do na). Si bien la mor fi na es el opio ide ma yor más
uti li za do en pe dia tría, de acuer do a re co men da cio nes de
la bi blio gra fía se eli gió me ta do na por sus pro pie da des
far ma co ló gi cas par ti cu la res: su ac ción pro lon ga da y
me ca nis mos de ac ción. Esta, ade más de ser un ago nis ta
opioi de mu, es tam bién an ta go nis ta de los re cep to res no
opioi des N-me til-D as par ta to (NMDA), lo que le con-
fie re es pe cial ac ti vi dad fren te al do lor neu ro pá ti co (4,8),
(9,16-18). Las prin ci pa les des ven ta jas son: su ci né ti ca de
eli mi na ción bi fá si ca y las in te rac cio nes far ma co ló gi cas.
Da do que tie ne una fa se de eli mi na ción ini cial rá pi da
(2-3 ho ras) se gui da de una fa se len ta (4,2 a 130 ho ras)
pue de re sul tar en la bioa cu mu la ción del fár ma co y to xi-
ci dad 3-5 días des pués de ini cia da. Por es to, la bi blio gra-
fía re co mien da el des cen so de un 25%-50% de la do sis
ini cial en tre el ter cer y quin to día(16,18). Algu nas in te rac-
cio nes far ma co ló gi cas pue den al te rar el efec to de me ta-
do na y hay que es tar aten to a ellas. Por ejem plo fe no bar-
bi tal, fe ni toí na, car ba ma ze pi na, ris pe ri do na pue den re-
du cir su efec to o au men tar lo cuan do son des con ti nua-
dos. En cam bio ci pro flo xa ci na, dia ze pam, me tro ni da-
zol, eri tro mi ci na, pue den po ten ciar su efec to o re du cir lo
al sus pen der los brus ca men te(16,18).

Algu nos ni ños con EC y tras tor no cog ni ti vo co mo el
que se pre sen ta pue den aso ciar pro ble mas co mo: es pas-

ti ci dad, di sau to no mías y dis to nías, que de ben con si de-
rar se fuen tes de ma les tar adi cio na les y re quie ren un
abor da je com ple men ta rio (4,8). Las in ter ven cio nes no
far ma co ló gi cas son par te im por tan te de una es tra te gia
in te gral de ma ne jo de los sín to mas. Los pa dres son ex-
per tos en la iden ti fi ca ción de es tra te gias es pe cí fi cas de
con fort co mo abra zos, ma sa je, ca ri cias, uso de equi pos
pa ra mi ni mi zar el do lor po si cio nal co mo asien tos y col-
cho nes in fla bles, al moha das, et cé te ra. Otras mo da li da-
des re fe ri das en la li te ra tu ra, aun que me nos es tu dia das,
in clu yen la aro ma te ra pia, mu si co te ra pia y acu pun tu-
ra(19).

En suma: en re la ción con ni ños por ta do res de en ce-
fa lo pa tía cró ni ca no pro gre si va con tras tor no cog ni ti vo,
se quie re des ta car la importancia de:

 con si de rar la po si bi li dad de que pre sen ten do lor per-
sis ten te de múl ti ples fuen tes y mecanismos.

 fa mi lia ri zar se, y ofre cer a los pa dres o cui da do res
es ca las va li da das co mo la r-FLACC pa ra una me jor
ca ta lo ga ción y se gui mien to de la intensidad del
dolor.

 im ple men tar un tra ta mien to mul ti mo dal di ri gi do a
las fuen tes par ti cu la res de do lor no ci sep ti vo, con los
fár ma cos in di ca dos se gún la in ten si dad, ba sa da en
las guías de la OMS pa ra niños con enfermedades
médicas.

 va lo rar la ne ce si dad de fár ma cos coad yu van tes, par-
ti cu lar men te ba clo fe no pa ra la es pas ti ci dad y ga ba-
pen ti na pa ra el dolor neuropático.

 pro pi ciar me di das no far ma co ló gi cas apro pia das
pa ra el ni ño y su familia.
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