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El dolor es una sensacion compleja y subjetiva para cada persona. Su
percepcion depende de un sistema neurofisiologico, el sistema nociceptivo,
que integra a la vez datos objetivos, como la localizacion del punto doloroso, y
otros datos mas subjetivos, como la forma en que interpretamos ese dolor. En
las enfermedades neuromusculares el dolor es habitual, especialmente el dolor
cronico. A pesar de la gran repercusion que tiene en la calidad de vida, no
siempre se informa a los médicos de este problema, con el consiguiente riesgo
de infravaloracién por su parte y, en consecuencia, la falta de atencién al
mismo.

Hoy en dia, el tratamiento médico del dolor estd mejorando, ya que se ha
llegado a una mayor comprension de sus mecanismos y el personal sanitario
sabe localizarlo y evaluarlo mejor en todas sus dimensiones. Existen
numerosos tratamientos farmacolégicos que pueden combinarse con otros
enfoques no farmacolégicos para mejorar el manejo del dolor, gracias a los
propios recursos de la persona.

La prevencion contribuye, asimismo, a limitar la aparicion de dolor.
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¢,Qué es el dolor?

El dolor es una percepcién, a la vez, objetiva y subjetiva. Es el resul-
tado de la interpretacion de una informacién dolorosa por parte del
sistema nervioso, que asocia componentes sensoriales, afectivos,
emocionales y conductuales especificos de cada persona. Por tanto,
su percepcion es Unica: solo el que describe su dolor sabe lo que

realmente siente.

e El dolor por exceso de
nocicepcion. Es el mas
frecuente. Se debe a lesiones en
los tejidos externos o internos (sin
dafos en el sistema nervioso). Es
un dolor mecanico (provocado por
un golpe, un corte, una
guemadura, el roce en puntos de
apoyo...), infeccioso o inflama-
torio (dolor de estémago, dolor
articular, 6seo, tensiébn muscular
en los hombros, reumatismos...).
e El dolor neuropatico o
neurégeno. Se debe a lesiones
del propio sistema nervioso
periférico o central. El dolor puede
ser continuo (hormigueo,
guemazon, sensacion de com-
presion...) o repentino (dolor
fulgurante como una descarga
eléctrica, un  pinzamiento...).
Puede tratarse, por ejemplo, de
una descarga eléctrica como al

golpearse el codo, o bien de un
dolor persistente como el que
causa el herpes zOster o un
miembro fantasma tras una
amputacion. El dolor neuropatico
es una causa frecuente de dolor
cronico.

e El dolor psicégeno. Este tipo
de dolor pone de manifiesto un
trastorno  psiquico (histeria o
hipocondria) o del humor (como la
depresion mayor). Se manifiesta
en circunstancias especificas que
incluyen ausencia de lesiones y

necesidad de valoracion
psiquiatrica. Por ejemplo, una
depresion  puede  expresarse

solamente a través del dolor.

e El dolor agudo, pese a que
puede ser intenso, es un dolor
transitorio, de aparicion reciente,
gue termina por ceder si se
elimina o se trata la causa. Es un
dolor util, ya que nos permite
reaccionar para proteger nuestra
integridad fisica y evitar lo que lo
ha ocasionado. Por ejemplo: al
guemarnos, retiramos inmediata-
mente la mano de la fuente de
calor; si un esfuerzo fisico es
excesivamente intenso y
doloroso, tenderemos a disminuir
el esfuerzo...

e El dolor crénico es un dolor,
intermitente o continuo, cuya
duracion es mayor de 3-6 meses.

El dolor crénico puede continuar
manifestandose y evolucionando
aun cuando la lesién que lo origind
desaparece. Esto es, en parte, lo
que hace que sea tan dificil de
tratar. De hecho, cuando un dolor
persiste en el tiempo, los mecanis-
mos de percepcion del dolor en el
cerebro se adaptan, manteniendo el
reconocimiento doloroso. Aunque
realmente duela, el dolor que se
percibe no necesariamente refleja
lo que sucede a nivel fisioldgico. En
cierto modo, el dolor crénico enga-
fla a la persona que lo padece, ya
que esta puede pensar que esta
provocado por algo grave o peligro-
S0, pero no siempre es asi.

Un dolor de larga duracién produce
cambios fisicos (contracturas
muscula- res, trastornos somaticos,
fatiga, falta de energia...), asi como
de conducta y de humor (inquietud,
estrés, desénimo, ensimisma-
miento, aislamiento, variaciones en
el pensamiento  sobre dicho
dolor...). Estos cambios tienden a
intensificar y a mantener vivo el
dolor, que se convierte en una
enfermedad en si mismo.

El dolor crénico no es util y, por
tanto, debe tratarse con un enfoque
global.

El umbral fisiolégico de percepcion
de un dolor es muy similar entre
diferentes personas. Sin embargo,
la percepcioén del dolor varia de una
persona a otra porque integra com-
ponentes sensoriales, emocionales,
cognitivos y conductuales (el dolor
es multidimensional).

« Lo que sentimos (componente
sensorial) nos permite identificar
el mensaje doloroso: tipo de dolor



(quemadura, picadura, compre-
sion...), duracién, intensidad,
localizacion... Este componente

activa los mecanismos neurofisio-
I6gicos que analizan el dolor.

e Lo que experimentamos
(componente  emocional) esta
vinculado a la parte «desagra-
dable» del dolor. Depende del
estimulo doloroso y del contexto
en que se produce. Cuando el
dolor se prolonga puede llegar a
provocar ansiedad e incluso
depresion.

e Lo que pensamos del dolor,
consciente 0 inconsciente-
mente (componente cognitivo),
depende de nuestra historia, de

nuestras experiencias dolorosas
pasadas, personales u obser-
vadas a nuestro alrededor, de
factores socioculturales... Centrar
la atencion en el dolor o
comprobar si persiste incrementa
su importancia. En cambio, una
actividad que mantenga la mente
ocupada puede hacer olvidarlo.
La localizacion del dolor influye en
el sentido que le atribuimos. Por
ejemplo, el dolor en el pecho o en
el estdbmago es alarmante. El
miedo a tener una enfermedad
grave que los médicos no hayan
detectado puede intensificar el
dolor cronico. La informacion faci-
litada antes de una intervencion
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quirtrgica sobre las formas de
controlar el dolor posoperatorio
reduce su percepcion.

e Lo que hacemos (componente
conductual): las manifestaciones
verbales (queja, peticion de
analgésicos...) y no verbales
(gestos, postura...) en relaciéon
con el dolor estan vinculadas con
los aprendizajes previos, con el
entorno familiar y cultural y con
parametros sociales (edad y
sexo). Por ejemplo, una atencién
excesiva o0, lo contrario, una
actitud de rechazo del entorno
puede intensificar la expresion del
dolor.

Prestar atencion y evaluar el

dolor

Hoy en dia se presta mas atencién al dolor. Nos atrevemos mas a expresarlo, aunque aln persisten
reticencias a hacerlo, como ocurre a veces con las enfermedades neuromusculares. Una vez que se localiza
el dolor, evaluar su intensidad y sus caracteristicas ayuda a proponer los tratamientos adecuados.

El manejo del dolor por los profe-
sionales de la salud (prevencion,
localizacion y tratamiento) ha mejo-
rado. En Francia han contribuido a
esto los planes de lucha contra el
dolor, aplicados desde 1998 por el
Ministerio de Sanidad. No obstan-
te, todavia quedan avances por
hacer en relacion con la disca-
pacidad. El personal sanitario esta
mejor informado y capacitado en
cuestiones relativas al dolor. Sabe
localizarlo mejor y prestarle aten-
cién. Identificar el dolor contintia
siendo el paso imprescindible an-
tes de su tratamiento, pero esto no
siempre es facil, ya que todavia
puede resultar complicado hablar
de él, especialmente en las enfer-
medades neuromusculares. Gene-

neralmente, tratar un dolor desde
su apariciéon impide que se con-
vierta poco a poco en dolor
cronico, que es mas complicado de
aliviar. Por tanto, todo aquello que
contribuya a la expresién del dolor
es (til. El personal sanitario y el en-
torno familiar tienen una funcién
importante preguntando a las per
sonas sobre la presencia de posi-
bles dolores o prestando atencion
a signos que podrian sefialar un
dolor que no ha sido expresado
(miedo, aislamiento o agresividad).

El dolor debe ser evaluado siste-
maticamente antes de cualquier
decision terapéutica. Los
profesionales deben determinar y
evaluar sus caracteristicas

(tipo de dolor, localizacién, mo-
mento de aparicion, duracion,
frecuencia continua o irregular,
factores desencadenantes y cir-
cunstancias que lo alivian, inten-
sidad, repercusiones psicoldgi-
cas...). Deben identificarse cla-
ramente las causas.

En las enfermedades neuromus-
culares es frecuente el dolor
relacionado con los cuidados y el
tratamiento. Estd provocado por
las acciones médicas (reiteradas
extracciones de sangre...), los
cuidados de higiene y confort, las
movilizaciones, las sesiones de
rehabilitacion en fisioterapia...
Este dolor no debe ignorarse, en
especial por su posible recurrren-
cia, que provoca aprension.
Expresarlo desde que se mani-
fiesta permite adaptar la manera
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de actuar y proponer medidas
analgésicas para la prevencion o
el tratamiento. En conclusion, la
valoracion del dolor es constante
durante el tratamiento.

Instrumentos de evaluacion
del dolor

Evaluar el dolor permite conocer
su intensidad, monotorizarlo (por
ejemplo, durante un tratamiento,
antes y después de una inter-
vencion...) y ajustar el tratamien-
to. El método de evaluacién se
adapta a las capacidades de
comunicacion de la persona, al
tipo de dolor (agudo o crénico), a
la edad, etc.

La mayoria de las veces, la eva-
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luacién del dolor agudo se basa
en determinar su intensidad a
través de escalas de valoracion,
en buscar una causa y en
determinar el efecto de los
tratamientos. Por su parte, el
dolor crénico se evalla de forma
mas global en funcibn de
parametros que podrian modificar
su percepcion y su intensidad.

Escalas de valoracion
deldolor

Proporcionan una medida del
dolor bastante fiable y, en algunos
casos, multidimensional. Ademas,
favorecen una mejor comuni-
cacion entre la persona que
siente dolor y el personal sani-
tario. Tienden a utilizarse de ma-

Escalas de valoracion del dolor en nifios

En funcion de la edad, se utilizan varias escalas en los nifios.
En menores de 4-5 afios y en los nifilos mas pequefios, el personal sanitario es el que evalla el dolor (heteroevaluacion). Diversas
escalas se basan en la observacion. Se observala expresion de la cara, el cuerpo, la relacion con el personal sanitario, la posibilidad de
tranquilizaralnifio, las quejasverbales, losmovimientos corporales, delas manos, delaspiernas...

Escala facial del dolor.

0 2

nera sistematica.

Las escalas multidimensionales
miden diversas caracteristicas del
dolor: intensidad, tipo, repercusion
en la vida diaria, lo que la persona
cree y piensa acerca de su dolor y
de sus posibles tratamientos, la
ansiedad y la posible depresion en
ocasiones asociadas...

e Si la persona puede eva-
luar por si misma el dolor, el
personal sanitario utiliza escalas
de autoevaluaciéon. Algunas de
ellas miden solamente la inten-
sidad del dolor y lo hacen
asociandolo a una cifra entre 0 y
10 o a una imagen de expresion
facial evocadora. En la escala
descriptiva simple (EDS), se

A partirde los3-4afios, el nifio puede decir por si mismo sitiene dolor | |
escogiendoentre 3posibilidades (unpoco/mucho/muchisimodolor).

También se puede utilizar la escala facial del dolor. Estaescala requiere
que el médico emplee instrucciones muy claras: «Estas caras indican

todo el dolor que podemos tener. Esta cara (la de laizquierda) muestra a
unapersonaquenotieneningindolor. Estasotras (se sefialancadaunade las carasdeizquierdaaderecha) muestranapersonas
quetienen cadavez masdolor, hastallegar a esta (se sefialala carade laderecha) que muestraaalguien con muchisimo dolor.
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Escala visual analdgica (EVA).

Esta escala de autoevaluacion del dolor puede emplearse a partir de los 5 afios,
siempre y cuando el personal sanitario facilite instrucciones adaptadas a la edad
del nifio. Este expresa la intensidad del dolor moviendo el cursor a lo largo del trian-
gulorojo: «Coloca la marca o el dedo tan arriba como sea de grande tu dolor». La posi-
cion de la marca equivale a una calificacion numérica de 0 (ausencia de dolor) a 100
(méximo dolor posible) que el profesional sanitario consulta en la otra cara de laregleta.

A partir de los 7 afios, se puede utilizar la escala numérica, asociando un niamero
del 0 al 10 a laintensidad del dolor: 0 corresponde a «ausencia de dolor» y 10 a
«dolor muy fuerte» 0 «maximo dolorimaginable».



asocia un calificativo al nivel de do-
lor que se siente: ausente, leve,
moderado, intenso o0 extrema-
damente intenso.

En las escalas visuales (escala
visual analdégica (EVA), escala
facial del dolor...), hay que asociar
una cara a la intensidad del dolor
gue se siente.

Otras escalas de autoevaluacion
son multidimensionales. Miden al
mismo tiempo la intensidad dolo-

rosa y los componentes emocio-
nales, cognitivos, etc. asociados.

e Si la persona no puede
evaluar por si misma el dolor,
los profesionales utilizan escalas
de heteroevaluacion. Un obser-
vador externo mide la intensidad
del dolor y/o sus repercusiones en
la persona.

Por ejemplo, la escala de
observacién conductual (EOC)
permite analizar el comporta-
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miento de la persona con dolor.
Mide la intensidad (O=ausente,
1=leve, 2=fuerte) de diferentes
manifestaciones: queja, gemido,
fruncimiento de la frente, cris-
pacién de la cara, actitud calma-
da, movimientos cautelosos, etc.

Las escalas de heteroevaluacion
pueden ser uni o multidi-
mensionales.

El dolor en las enfermedades
neuromusculares

Los fendmenos dolorosos en las enfermedades neuromusculares (intensidad, frecuencia, circunstancias,
experiencia...) se conocen mejor gracias a los estudios llevados a cabo en la Gltima década con un namero
importante de pacientes. Tanto en adultos como en nifios con una enfermedad neuromuscular, el dolor es

un problema habitual. Este dolor, que es dificil de aliviar, repercute en la calidad de vida.

En las enfermedades neuromus-
culares, los dolores mas
frecuentes son de origen meca-
nico, inflamatorio o neuropatico.
La inflamacion del musculo puede
causar dolor, al igual que su
destruccién progresiva, o también
su incapacidad para relajarse.

Un gran numero de pacientes
tienen dolores agudos o crénicos,
con mayor frecuencia localizados
en la columna, miembros infe-
riores y superiores, hombros vy
parte baja de la espalda
(lumbares y sacro).

e La propia enfermedad causa
dolor. Por ejemplo, la afectacion
de los nervios motores y
sensitivos en la enfermedad de
Charcot-Marie-Tooth puede pro-
vocar dolor de tipo neuropatico.
La degeneracion muscular y las

retracciones pueden provocar
dolor en el propio musculo (dolor
miofascial).

e La insuficiencia muscular y
sus repercusiones musculares y
articulares pueden dar lugar a la
sobrecarga de algunos musculos,
originando dolores localizados en
determinadas partes del cuerpo
(dolor de hombro y de cuello en
las distrofias musculares de cintu-
ras o en la distrofia muscular fa-
cioescapulohumeral). La insufi-
ciencia muscular también favore-
ce la aparicién de malas posturas
que pueden ocasionar deformida-
des articulares (luxacion de
cadera, etc).

e La inmovilidad provoca dolor
en los puntos de apoyo, en las
articulaciones o retraccion de los
musculos...

e La osteoporosis, favorecida
por la escasa movilidad, provo-
ca dolor éseo que se puede in-

tensificar durante las moviliza-
ciones activas o pasivas.

e Los cuidados pueden causar
dolor: dolor posoperatorio, dolor
asociado a las posturas
empleadas para prevenir las
retracciones en las sesiones de
fisioterapia, dolor en los puntos de
apoyo de las férulas y ortesis
sobre la piel...

Caminar, estar mucho tiempo de
pie y las tareas repetitivas pueden
incrementar el dolor. Igualmente,
las transferencias pueden provo-
carlo o intensificarlo.

Los productos de apoyo mal
adaptados o mal utilizados pue-
den causar dolor. Por ejemplo, el

..l...p8
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El circuito

A partir del estimulo, el mensaje doloroso recorre un
donde se interpreta en su totalidad (tipo, localizacion,
circuito permite modular la percepcion dolorosa. El

Unared nerviosa para sentir el dolor

Todas las regiones del cuerpo (piel, muasculos, visceras, articulaciones...)
reciben y transmiten informacién gracias a las neuronas, unas fibras nerviosas
gue se encuentran en los nervios:

CEREBRO

« las fibras aferentes hacen que la informacion del cuerpo vaya hacia la médula
espinal, que la envia al cerebro;

« las fibras eferentes conducen la informacién del cerebro a través de la médula
espinal y la transmiten de forma local.

El sistema nociceptivo utiliza esta red para enviar una sefial dolorosa de

cualquier parte del cuerpo hasta el cerebro, en donde se manifiesta en forma
de percepcion dolorosa.
I
Son las fibras nerviosas transmisoras del dolor: IS v
_ JOIOF. & 1)
llevan el mensaje doloroso del cuerpo hacia la ¢4
médula espinal. . |
e Las fibras Adinervan la piel y responden a ; | Y
estimulos intensos, que pueden ser mecanicos DA
(presion, corte, torsién...) o térmicos (frio o calor). : I
Estas fibras transmiten el mensaje doloroso muy Estimulo

deprisa, lo que permite reaccionar rapidamente,
por ejemplo, alejandose de la fuente de dolor. Este
dolor desaparece pronto.

e Las fibras C son las mas numerosas. Transmiten
los estimulos mecanicos, térmicos y quimicos
intensos procedentes de la piel, las visceras, los
vasos, los musculos estriados y las articulaciones,
pero lo hacen mucho mas despacio que las fibras

A3. El dolor transmitido es mas profundo. Es el Sistema nervioso periférico
gue permanece después de un dolor agudo o el Esta constiiui'do pdr todos los
que se siente cuando duele el estomago o los

) nervios del organismo.
musculos.

Dolor central y dolor periférico

El dolor central esta causado por lesiones en el sistema nervioso
central. En el resto de los casos, se trata de dolor periférico.
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del dolor

circuito neurofisiolégico que lo conduce al cerebro,
intensidad, componentes...). Una regulacion cuidadosa del
conjunto de este sistema se llama sistema nociceptivo.

Una serie de reacciones desencadenadas por el estimulo doloroso

El estimulo doloroso pone en marcha el circuito del dolor.

El receptor de la fibra nociceptiva (nociceptor) capta la sefial dolorosa. Una sefial eléc-
trica, el impulso nervioso, se extiende a lo largo de la fibra nociceptiva hasta la médula es-
pinal, donde llega a una region especifica en la que se modula el mensaje doloroso.

Esta region recibe, por un lado, informacién dolorosa y, por otro, informacion tanto local
(por ejemplo, de la piel) como procedente del cerebro, lo que va a reducir la sefal
dolorosa(modulaciéondel mensaje doloroso).

El impulso nervioso modulado utiliza entonces otras fibras nerviosas para llegar al cerebro,
donde provoca respuestas motoras, emocionales, vegetativas (como el aumento de la pre-
sion arterial o de la frecuencia cardiaca), hormonales...

Diferentes regiones del cerebro descodifican de manera conjunta las caracteristicas generales
del dolor (emocionales, cognitivas, conductuales y sensoriales) para traducirlas en el dolor
que sentimos.

MEDULA Lateoria de lacompuerta (Gate control, en inglés)

£ et Explica como se puede modular un dolor.

La médula espinal contiene una regién especifica provista de una neurona
particular, la neurona convergente. Esta neurona no solo recibe el impulso
nervioso generado por el estimulo doloroso, sino también otros impulsos

Modulacion nerviosos activadores o inhibidores del dolor.
delmensaje

doloroso:
“Gate control”

Si los impulsos inhibidores son mayores que los impulsos dolorosos, la
informaciéon dolorosa no se transmite al cerebro, ya que la puerta esta
cerrada; si pasa lo contrario, la puerta estd abierta y se transmite la
informacion dolorosa.

A menudo utilizamos este sistema regulador sin saberlo. Por ejemplo,
cuando nos golpeamos, tenemos el reflejo de frotar la zona del impacto.
Esa fricciébn produce un mensaje nervioso sensorial que es transmitido
Sistema nervioso central rapidamente por fibras nerviosas gruesas (las fibras sensoriales Aa et AB),
y que bloquea la informacién dolorosa nociceptiva resultante del impacto, lo

Esta formado por el =
que alivia el dolor.

cerebro y la médula
espinal.

Moléculas analgésicas naturales: las endomorfinas

El cerebro segrega endomorfinas, es decir, morfinas propias del cuerpo humano:
endorfinas, encefalinas y dinorfinas. Los receptores en los que se fijan se
distribuyen por todo el sistema nervioso, especialmente en la parte final de las
fibras nociceptivas (receptor), de ahi la funciébn que deben desempefiar en el
control interno del dolor: pueden cerrar la puerta del dolor. A nivel de la médula
espinal, muchas neuronas contienen endomorfinas.
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Los cuidados pueden causar dolor. Indicar este dolor permite evitarlo y/o aliviarlo.

Dolores mejor identificados en nifios y en adultos

Losestudiosrealizados muestranque entrelamitadylastres cuartas partes de los adultos
con enfermedades neuromusculares tienen dolor. En nifios, la mitad de ellos se queja de
dolor, llegando incluso a la totalidad en determinadas enfermedades como la distrofia
muscular de Duchenne cuando todavia pueden caminar.
Uno de esos estudios realizado en forma de encuesta*, financiado por la AFM (Asociacion
Francesa contralas Miopatfas), y cuyos resultados se publicaron en 2008, mostré que de 511
pacientes tratados en una consulta multidisciplinar (con distrofia muscular de Duchenne o de
Becker, distrofia miotonica de Steinert, miopatia facioescapulohumeral, miastenia o miopatias
metabdlicas), el67 % habiatenido en lostres meses previos alinicio de laencuesta episodios
dolorosos de moderados a fuertes. Aproximadamente, un tercio de los mismos eran
crénicos. Estos dolores, que con frecuencia son difusos (44 %) y, en muchos casos,
intermitentes (77 %), afectan a mdltiples zonas del cuerpo: primero, a la espalda
(columna) y miembros inferiores, y, después, a la parte baja de la espalda (lumbares),
miembros superiores 0 estdmago, entre otros. En los nifios**, se observa una
localizacion similar del dolor, asi como dolores agudos y cronicos.
Los factores que aumentan el dolor, tanto en el paciente adulto como en el pediatrico,
son principalmente mecénicos (cambios de postura, transferencias, permanencia
prolongadaen unapostura determinada, ejerciciofisico...).
En los adultos, los pacientes consideran que el dolor tiene una repercusion
importante en su calidad de vida. Altera las actividades cotidianas de ocio o las
domésticas, y la capacidad para desplazarse, asi como el estado de animo, las
relacionesconlosdemasyelsuefio.
*Paininhereditaryneuromusculardisorders  andmyastheniagravis: anational surveyoffrequency,
characteristics, andimpact. Guy-Coichard Cetal.. J Pain Symptom Manage. 2008 Jan; 35(1):40-50.

**Pain in youths with neuromuscular disease, Engel JM et al. Am J Hosp Palliat Care. 2009
Oct-Nov;26(5):405-12.
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uso de una grda requiere colocar
bien a la persona en el arnés y
levantarla sin hacerle dafio, lo que
no siempre se consigue.

Del mismo modo, sentarse de
manera incorrecta en la silla de
ruedas provoca dolor en los
puntos de apoyo y dolor articular.
De ahi la importancia de un
posicionamiento adecuado en la
silla adaptada y supervisado por
profesionales.

A veces, en las enfermedades
neuromusculares es dificil decir
gue se tiene dolor. Puede pensar-
se que hay que soportarlo, se
puede no querer molestar al
entorno familiar o querer evitar
ser mal vistos. También se puede
tener el convencimiento de que
los profesionales sanitarios no
podran aliviar el dolor porque
forma parte de la enfermedad o
esta relacionado con el tratamien-
to, como la fisioterapia. Se puede
tener miedo a seguir un trata-
miento debido a sus posibles
efectos secundarios, a que cree
adiccion o0 a una incompatibilidad
con los tratamientos que ya se
estan tomando para la enferme-
dad... No obstante, sea cual sea
el motivo que impide a la persona
expresarse, es importante ser
consciente de que el dolor solo se
puede tener en cuenta si se habla
de él.

La enfermedad en si, el aisla-
mientoto, el rechazo, todo lo que
limita la actividad, asi como el
dolor fisico agudo o crénico pro-
vocan sufrimiento moral. Este su-
frimiento puede permanecer oculto
y manifestarse solo como dolor



corporal.Reconocerlo de forma
precoz, en especial mediante una
cuidadosa atencion, constituye un
primer paso para poner fin al circulo
ViCioso que genera.
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Dolory enfermedades neuromusculares

Describir un dolor con precision

Encontrar imagenes que caracterizan el dolor que se siente (es como una presion,
quemaenelinteriordelos miembros, es punzante, pincha...) permite al médico saber
a qué categoria pertenece (mecanico, inflamatorio o neuropatico) y cual es su origen.
Una vez que se evalla el dolor, pueden proponerse soluciones para aliviarlo: eliminar la
causa si es posible, corrigiendo un mal posicionamiento o cambiando un producto de
apoyo inapropiado (por ejemplo, una silla bien adaptada permite reducir e incluso
eliminar determinados dolores); proponer un tratamiento farmacoldgico y/o recurrir a
otrastécnicas(masajes, relajacion, hipnosis...).

Debe informarse siempre a los profesionales sanitarios del dolor derivado de los cuidados
para que encuentren la forma de evitarlo y/o aliviarlo.

Dolor cronico: detectar los signos. El dolor cronico puede ser mas dificil de
detectar porque se habla de él con menos frecuencia. Algunos signos indicativos
deben llamar la atencién. Un nifio podra expresarlo alternativamente aislandose,
refunfufiando, con falta de energia o rechazandolos cuidados, mas que llorando o
gritando. También debe alertar un cambio en sucomportamiento. Un adulto, por su
parte, podra ser mas agresivo, aislarse si se siente incomprendido o si cree que
nada podra calmarlo; podra cambiar sus habitos de vida, reducir su vida social,
estar deprimido... Hacer preguntas adecuadas puede facilitar la expresion verbal
del dolor.

Aliviar el dolor

La naturaleza del dolor y sus mecanismos determinan la eleccién de
los tratamientos. Existen numerosas formas de aliviar el dolor, en
funcion del tipo, y pueden requerir la combinacion de diversos

enfoques, farmacoldgicos o no.

Los puntos anatémicos de apoyo
o de roce cutaneo, las malas
posturas y los grandes y/o prolon-
gados esfuerzos musculares tam-
bién son causas de dolor que se
pueden evitar.

Los dispositivos ortopédicos (féru-
las) tienen el objetivo de reducir
las deformidades y de evitar las
malas posturas. No deben causar
dolor para evitar que dejen de
utilizarse y/o ser menos eficaces.
Si estan mal adaptados, pueden
dar lugar a un mal posiciona-
miento que puede ser doloroso.
Estos dispositivos deben ajus-
tarse lo mejor posible para evitar
los puntos de apoyo cutaneos u

0seos. Es importante modificarlos
periodicamente en funcién del
crecimiento del nifio y de la evo-
lucién de la enfermedad. La elec-
cion de los materiales utilizados
en estos dispositivos debe reali-
zarse teniendo en cuenta las par-
ticularidades de cada persona
(fragilidad  cutanea, transpira-
cion...).

Algunos dolores que aparecen
durante la atencion médica
(inyecciones, cuidados de higie-
ne...) o la rehabilitacion (fisiote-
rapia, por ejemplo) se pueden
prevenir y calmar con la adminis-
traciéon de analgésicos antes de
las sesiones o recurriendo a
otros métodos, como los masajes.

La Organizacion Mundial de la
Salud ha clasificado los medica-
mentos analgésicos en 3 niveles
segun la intensidad del dolor que
son capaces de aliviar.

En las enfermedades nerumuscula-
res, las contraindicaciones de uso
de analgésicos son escasas.

e Analgésicos del primer nivel.
Controlan el dolor nociceptivo de
intensidad leve a moderada. Actlan

sobre la propia lesién, indepen-
dientemente de su localizacion (piel,
musculos, visceras o articula-
ciones).

Son analgésicos habituales: aspiri-
na, paracetamol y antiinflamatorios
no esteroideos (AINES, que no
contienen derivados de la corti-
sona). Estos medicamentos son de
venta libre, pero no debe
banalizarse su uso a largo plazo, ya
que tienen efectos secundarios
(gastritis o Ulcera) aungque no creen
adiccion.
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e Analgésicos del segundo
nivel. Son los opioides débiles:
codeina, tramadol, opio... Actlan
sobre el dolor de intensidad me-
dia. Son mas eficaces combina-
dos con paracetamol. Algunos de
sus efectos adversos (nauseas,
estrefiimiento, somnolencia...)
pueden prevenirse con una aten-
cion adecuada.

e Analgésicos del tercer nivel.
Se trata fundamentalmente de la
morfina y sus derivados, es decir,
los opioides fuertes. La morfina
actla en la médula espinal, en el
cerebro y en la periferia. Se
puede administrar por via oral,
intravenosa o de manera local
(epidural durante la intervencién
quirdrgica y el parto).

La autoanalgesia controlada se
utiliza para el dolor agudo. La per-
sona se inyecta morfina utilizando
una bomba. Se establece un
umbral limite.

Los opioides fuertes (morfina) son
medicamentos potentes prescritos
dentro de un estricto marco regu-
lador. En las dosis utilizadas, no
se da en la mayoria de los casos
ni adicciéon ni dependencia a la
morfina. También se usa en ni-
flos, con la condicién de que se
se lleve a cabo una estricta vigi-

El efecto placebo
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Con respecto a los analgésicos, debe
respetarse la dosis prescrita.

lancia.

e Las modalidades de aplica-
cion de los analgésicos depen-
den de la sustancia. El horario de
las tomas y el modo de adminis-
tracion (local, oral o intravenoso)
se establecen en funciéon de su
comportamiento en el organismo,
del tiempo que tarda en actuar y
de la duracion de sus efectos. La
dosis de medicamento que se to-
ma, la posologia, depende de ca-
da caso y debe respetarse. Au-
mentar la dosis aumenta también
el riesgo de efectos secundarios y
de toxicidad. Cuando el medica-

El efecto placebo designa el resultado beneficioso de una sustancia que no contiene
ningunamoléculaactiva(aguadestilada, por ejemplo), pero que se presentaal enfermo
como un auténtico medicamento. El placebo tiene la forma y el color de un
medicamento, pero no sus principios activos. Y, sinembargo, actla. Estadisticamente,
el placebo tiene un efecto probado en aproximadamente un tercio de los pacientes con
enfermedades diversas. Su accion contra el dolor se ha analizado minuciosamente.
Responder a un placebo no quiere decir que la queja inicial carezca de fundamento ni
que la persona presente un perfil psicolégico particular. A pesar de que los factores
individuales cognitivos, psicolégicos y hiolégicos intervienen en sus efectos, todo el
mundo puede responder al placebo en un determinado momento. Elorganismono solo
reacciona a la sustancia administrada, sino también al propio acto terapéutico que
forma parte de unarelacion profesional sanitario-paciente. El optimismo, las creenciasy
las expectativas del paciente con respecto a la terapia son también factores que
desempefian un papel en la respuesta al placebo, al igual que la conviccion de estar

recibiendo un tratamiento activo.
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mento ya no alivia el dolor, puede
cambiarse de sustancia e,
incluso, de nivel.

Otros medicamentos
para aliviar el dolor

Para el dolor neuropatico, los mé-
dicos pueden prescribir antiepi-
Iépticos o antidepresivos, también
eficaces para este tipo de dolor,
pero con un mecanismo de accion
diferente al utilizado en Ia
depresion.

Los relajantes musculares y los
antiespasmaodicos actian sobre la
hipertonia, tanto reflejada en los
musculos (contractura...) como
en el sistema nervioso (espastici-
dad).

Los medicamentos antiinflama-
torios alivian el dolor relacionado
con la inflamacion.

Aliviar el dolor crénico

e La neuroestimulacion de los
nervios periféricos. La estimula-
cibn nerviosa eléctrica transcu-
tanea (TENS) permite bloquear
una sensacion dolorosa neuro-
patica mediante la produccion de
mensajes nerviosos que la inhi-
ben. Se beneficia de los mecanis-
mos de modulacion del dolor
(gate control). Unos electrodos de
superficie colocados en la piel
cerca de zonas dolorosas envian
impulsos eléctricos de tensién ba-
ja 'y no dolorosos a los nervios pe-
riféricos, lo que modula la transmi-
sion del mensaje doloroso y esti-
mula la secrecion de analgésicos
naturales (endorfinas).

eLa estimulacién medular se
efectia directamente en la
médula espinal.

eLas técnicas quirdrgicas
también tienen wuna aplicacion
destacada en la gestion del dolor
cronico.



Cuidados menos dolorosos
para el nifio

En los nifios con una enferme-
dad neuromuscular, los cuidados
dolorosos reiterados pueden pro-
vocar sensibilizacion al dolor,
cierta ansiedad, rechazo hacia
los cuidados... En caso de que
no puedan evitarse, pueden rea-
lizarse con el menor dolor posi-
ble. Frente a los medicamentos
del nivel 1y 2, los anestésicos
locales producen cierto alivio. Sin
embargo, en parche o en crema,
son necesarias de una a dos
horas para que hagan efecto.
Puede utilizarse también la
inhalacién de un gas formado por
lamezclade oxigenoyde 6xido
nitroso, asi como lamorfina. Asu
vez, la presencia de los padres
junto al nifio, el explicarle los
cuidados que se le van a hacer y
distraerlo (con una cancién, un
juego, una historia...) mientras
se realizan los cuidados permite
disminuir la percepcion del dolor.
Es importante, asimismo, animar
al nifio a decir que le duele
cuando tiene dolor para que se

haga todo lo que permita
« eliminarlo o aliviarlo.

ENLA PRACTICA

Como se ha demostrado en las en-
fermedades neuromusculares, las
terapias manuales, la acupuntura,
los masajes y la balneoterapia con
un bafio caliente pueden ayudar a
aliviar el dolor. El masaje puede
utilizarse como tal o como prepa-
racion en el trabajo de estiramiento.
Los bafios calientes mejoran la
microcirculacion y el bienestar.

Las técnicas de relajacion muscular
y de control del estrés, como la
relajacion o la sofrologia, pueden
ser muy Utiles. En especial, la
hipnosis es una técnica que permite

a la persona, guiada por la voz
del terapeuta, alcanzar un estado
alterado de conciencia, asociado
a un estado corporal particular,
con inmovilidad e insensibilidad a
los estimulos externos, a excep-
cion de la voz del terapeuta. Este
estado de relajacion permite
acceder a un espacio mental pro-
picio a la proyeccion de la imagen
del dolor que sentimos, lo que
permitira domesticarlo. El entre-
namiento facilita el acceso a este
espacio mental y, concretamente,
la autohipnosis permite adquirir
un cierto dominio del dolor.

El dolor, especialmente el dolor
crénico, afecta al humor, a las
relaciones intra y extrafamiliares,
a la calidad de vida..., lo que pue-
de complicar el dia a dia. Hablar
de nuestras dificultades con un
«experto en escuchar», como un
psicélogo, puede ayudar a gestio-

Dolory enfermedades neuromusculares

narlo mejor. En Francia, el
psicélogo encargado del asesora-
miento en la consulta multidis-
ciplinar puede abordar estas
cuestiones tanto de manera pun-
tual como a largo plazo, o bien
orientar hacia un profesional mas
préximo al domicilio del paciente.
Recientemente, se desarroll6 por
iniciativa de la AFM un primer
sistema de apoyo psicolégico
comunitario en la region francesa
de Auvernia-Rodano-Alpes. Este
sistema denominado APIC esta
integrado por psicologos familia-
rizados con las enfermedades
neuroldgicas evolutivas y debe
facilitar el acceso a recursos
psicologicos para las situaciones
de crisis.

Por dltimo, otro recurso son los
centros de tratamiento del dolor,
que se dedican fundamen-
talmente al dolor crénico. Ofrecen
un enfoque global, multidisci-
plinar y personalizado del dolor.

La sofrologia me ensefi6 como manejar el dolor

«El dolor para mi es una realidad cotidiana. Tengo una miopatia inflamatoria y el do-
dolor forma parte de los sintomas de la enfermedad. Convivo con él, pero no quiero que
me impidavivir nitrabajar. Este dolor, mas o menosintenso, y aveces muy fuerte, sobre
todo cuando he forzado demasiado los musculos, afecta a la espalda, la pelvis, las ca-
deras, los tobillos y los pies. Es un dolor inflamatorio que aparece durante el reposo en
forma de pinchazos. Precisamente, su presencia es la que ha orientado el diagnéstico
delaenfermedad. También tenia migrafias frecuentesy persistentes.

Estoy tomando corticosteroides, pero, aunque disminuyen el dolor, este sigue es-
tando muy presente. Utilizo analgésicos convencionales, como el Doliprane. Sin
embargo, rapidamente, opté al mismo tiempo por otros métodos, como la sofro-
logia. Al principio, tuve sesiones una vez al mes con un terapeuta. Entre sesion y
sesion, hacia ejercicios todos los dias en mi casa y estudiabalo que sentia. Poco a
poco, aprendi como relajarme y como distender todo el cuerpo. Aprendi, por ejem-
plo, a visualizar determinadas partes, a asociarlas a colores especificos... Estos
ejercicios de sofrologia me permitieron aprender amanejar el dolor y me ayudaron
aencontrarme mejor psicoldgicamente. Los resultados son bastante rapidos sise
practica. También he utilizado la hipnosis. Asi, al trabajar conmigo mismo, he lo-
grado vivir mejor con la enfermedad y con sus sintomas, atender a lo que me dice
mi cuerpo para medir mis esfuerzos, y no forzarme demasiado. He conseguido,
también, adoptar medidas para conservar la flexibilidad y el bienestar, con la
natacion, por ejemplo. Cada uno tiene recursos propios. Podemos descubrirlos
utilizando estas vias alternativas. Si las activamos, podemos ir mucho mas allé».
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