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Índice  
El dolor es una sensación desagradable que todo el mundo experimenta y 
que, sin embargo, varía de una persona a otra. Si no desaparece, puede tener 
un impacto significativo en la vida cotidiana y en el estado de ánimo. No 
siempre se expresa, a veces se subestima y no se trata.  

En las enfermedades neuromusculares, el dolor es frecuente y a menudo 
crónico. En la actualidad se conocen mejor sus rasgos específicos en cada 
enfermedad, qué lo desencadena y los factores que provocan su persistencia, 
a veces de manera insidiosa. Conocer el origen del dolor, saber identificarlo 
y evaluarlo permite ofrecer un conjunto de diferentes opciones para aliviarlo. 
Esto algo que los sanitarios saben hacer ahora mucho mejor gracias a una 
atención más específica. ¡Una buena razón para hablar con ellos sin demora! 
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Y TAMBIÉN... 
Medir el dolor, 
¿es posible? 
Las escalas de evaluación 
ayudan a expresar la 
intensidad y las 
particularidades del dolor. 

Medicamentos sí, 
pero no sólo eso… 
Formas de aliviar 
el dolor combinando 
estrategias terapéuticas. 
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¿Qué es 
el dolor? 
El dolor es una experiencia desagradable, e 

incluso angustiosa, con una duración mayor 

o menor. 

No todas las personas lo sienten de la misma 

manera porque está ligado a factores físicos, 

afectivos, emocionales, de comportamiento, 

etc., que cambian la forma en que lo 

percibimos 

Una sensación 
específica para cada persona 
La Asociación Internacional para el Estudio del 
Dolor propuso por primera vez una definición en 
1979, que se actualizó en 2020. El dolor se define en 
la actualidad como «una experiencia sensorial y 
emocional desagradable asociada o similar a la 
asociada con daño tisular real o potencial».  

La percepción del dolor es única. La forma en  cómo 
lo siente la persona que lo padece es lo que lo 
caracteriza: ante un estímulo idéntico, no todas las 
personas lo experimentarán de la misma manera. No 
siempre está causado por una lesión o una 
enfermedad. A veces, un estrés importante puede 
provocar dolor físico y, otras veces, ocurre sin 
motivo aparente. Sin embargo, este dolor es muy 
real, aunque no se haya identificado ninguna causa 
médica. 

  QUÉ SE SIENTE 

«Es como una quemadura,  
una picadura, un mordisco...» 

Análisis del mensaje 
de dolor: 
• tipo de dolor, 
• ubicación, 
• duración... 

QUÉ SE PERCIBE 

«Es insoportable, 
  intolerable». 

Percepción del 
dolor según: 
• qué lo causa, 
• el estado emocional, 
 cuando aparece 

El dolor agudo 
Rápido y pasajero, solo dura unas semanas. A veces 
es intenso, pero cesa o se cura si se elimina o trata la 
causa. Es un mecanismo de protección que alerta de 
un peligro para el organismo: la sensación de 
quemadura en una mano al tocar una fuente de 
calor, el dolor de estómago intenso debido a una 
apendicitis, el dolor muscular tras un esfuerzo 
demasiado intenso, etc. El dolor nos obliga a 
reaccionar (a alejarnos del peligro, a cuidarnos...). 

El dolor crónico no es 

sólo una sensación física: 

su intensidad e impacto 

varían en función de 

factores biológicos, 

psicológicos y sociales. 
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  QUÉ SE PIENSA 

Conscientemente 
o no en función de: 

 • nuestra historia, 
 • nuestras experiencias 
con el dolor, 
 • factores  
socioculturales... 

  QUÉ SE HACE 

Hacer muecas, llorar, 
movernos menos... 
Estas reacciones están 
vinculadas a factores como: 

• el aprendizaje, 
• el entorno familiar 
 y cultural, 
• el contexto... 

El dolor crónico 
Este dolor puede ser continuo o intermitente y 
persistir durante más de tres meses. Puede 
permanecer, aunque la lesión que lo originó haya 
desaparecido, lo que dificulta su tratamiento.  No se 
trata simplemente de un dolor agudo que dura 
mucho tiempo: hace que el cuerpo cambie poco a 
poco, provocando modificaciones físicas y 
fisiológicas (contracturas musculares, fatiga, falta de 
energía, etc.),  de  comportamiento  y  de  estado   de  

ánimo (inquietud, estrés, desánimo, retraimiento, 
etc.). Estas transformaciones mantienen y refuerzan 
el dolor hasta que el cuerpo se vuelve más sensible a 
él. Con el tiempo, la forma en que lo percibe el 
cerebro se altera y el dolor se asienta de forma 
permanente. El dolor crónico se convierte en una 
enfermedad en sí misma y deja de ser una «simple» 
alerta. 

Impacto en la vida cotidiana 
Desplazarse, trabajar, divertirse o ver a los amigos; 
son muchas las actividades cotidianas que pueden 
resultar difíciles cuando aparece el dolor. Afecta 
también al sueño y a la calidad de vida.  

Hay que hablar con el médico cada vez que se sienta 
dolor, aunque ya se le haya comentado en una visita 
anterior. Indicarle la frecuencia del dolor, dónde 
duele, cómo evoluciona, si varía de intensidad (más 
fuerte durante el día que por la noche, por ejemplo), 
si una determinada postura lo provoca o lo agrava, 
etc. 
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Este mensaje se 
transmite a la 
médula espinal y 
luego al cerebro a 
través de las 
llamadas fibras 
nerviosas 
nociceptivas. 

DOLOR NOCICEPTIVO 

(o por exceso de nocicepción) 
es el más frecuente y se debe 
a daño en los tejidos 
(excluyendo el sistema 
nervioso). Es un dolor 
mecánico (debido a un golpe, 
un corte, una quemadura, al 
calor, o al frío, al roce en 
puntos de apoyo, etc.), 
infeccioso o inflamatorio (dolor 
de estómago, dolor articular, 
etc.). Este último es frecuente 
en los músculos de los 
enfermos con miopatías. 

DOLOR NEUROPÁTICO 

está causado por daños o 
enfermedades del propio  sistema 
nervioso. Puede ser continuo 
(hormigueo, sensación de 
quemadura, de frío doloroso, etc.) o 
repentino (dolor agudo del tipo 
descarga eléctrica como cuando se 
golpea el codo, punzante...). 
Se observa en las enfermedades 
neuromusculares en las que el 
nervio periférico está dañado 
(enfermedad de Charcot-Marie-
Tooth o síndrome de Guillain-
Barré). 

DOLOR NOCIPLÁSTICO 

se debe a una alteración del 
sistema de control del dolor sin 
lesión aparente de los tejidos  
(nerviosos o de otro tipo). El 
dolor crónico suele combinar 
mecanismos nociceptivos y 
nociplásticos: el dolor es 
desproporcionado con respecto 
a la lesión que lo ha originado. 
Este dolor suele ir asociado a 
fatiga crónica y ansiedad. 

El dolor aparece en el 
cerebro, como respuesta a 
un estímulo percibido como 
desagradable y asociado a 
sentimientos, pensamientos, 
recuerdos... El cerebro 
también es capaz de 
controlar el dolor para 
reducirlo o, en el caso del 
dolor crónico, para 
mantenerlo e intensificarlo. 

¿POR QUÉ TENEMOS DOLOR? 

El cerebro puede enviar un mensaje al 
organismo para controlar la intensidad 
del dolor, atenuarlo o, en el caso del 
dolor crónico, mantenerlo e intensificarlo. 

Un estímulo  
desagradable 
(mensaje 
nociceptivo) es 
percibido por unos  
sensores capaces 
de  detectar el dolor: 
los nociceptores.  
Se encuentran en 
todas las regiones 
de  nuestro cuerpo 
(piel, músculos,  
órganos,  
articulaciones, etc.). 

El cerebro integra en el 
mensaje nociceptivo datos de 
nuestras emociones, recuerdos, 
pensamientos, etc. para crear o 
no la percepción de un dolor. 

 1 

 3 

4 

 2 
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¿Y en las enfermedades 
neuromusculares? 

Cada vez más estudios confirman que el dolor es un 
síntoma importante en las personas con enfermedades 
neuromusculares, con independencia de la edad.  Todavía 
hay  que seguir mejorando el tratamiento del dolor. A 
continuación, se presentan las características específicas 
del dolor en las principales enfermedades 
neuromusculares 

20 % de los 
adultos  en 
la población  
general 

El dolor afecta a 
más del 60 % de los 
pacientes 
con independencia de la 
enfermedad 
neuromuscular que 
tengan 

El músculo y el sistema nervioso 
como causas principales 

Los cambios anormales de volumen o estructura de los músculos y 
tendones, como las retracciones, comunes a muchas enfermedades 
neuromusculares,  o el aumento del volumen de las pantorrillas en 
la distrofia muscular de Duchenne, pueden provocar un 
desequilibrio en la distribución del esfuerzo por todo el cuerpo. 
Algunos músculos se sobrecargan y  este aumento inusual de su 
carga de trabajo puede provocar dolores localizados (pierna, 
hombro, nuca, etc.). 

La debilidad muscular también puede originar cambios posturales, 
con las consiguientes deformidades articulares dolorosas. 
Asimismo,  largos  periodos  de  inmovilidad  pueden  originar  la   
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  compresión e irritación de ciertas partes del cuerpo. 
Zonas como los  puntos de apoyo en la silla de ruedas 
o la cama pueden provocar dolor con el tiempo. 

Sin embargo, el músculo no siempre es el único  
implicado y en una misma persona pueden coexistir 
varios mecanismos (dolor mixto). Por ejemplo, en la 
enfermedad de Charcot-Marie-Tooth, que afecta a los 
nervios, el dolor puede ser en parte neuropático. A 
veces, es el propio cerebro el que acentúa la 
percepción del dolor. 

 

Otros orígenes   
Estar sentado o de pie durante mucho tiempo, repetir 
movimientos, la movilización durante una  
transferencia… son factores que pueden aumentar el 
dolor. Los productos de apoyo para facilitar 
determinadas actividades, bien utilizados y 
adaptados, pueden contribuir a aliviar el dolor. Si no, 
es probable que suceda lo contrario. Por ejemplo, un 
mal posicionamiento en la silla de ruedas puede 
provocar dolor en los puntos de apoyo, en las 
articulaciones, en los músculos, etc. 

Los músculos que funcionan peor disminuyen la 
movilidad et favorecen la osteoporosis que, a su vez, 
es  fuente de dolor. Algunos  tratamientos, como las 
posturas utilizadas durante las sesiones de 
fisioterapia o en el postoperatorio, también pueden 
causar dolor. A todo esto, pueden sumarse también 
dolor de muelas, migrañas, menstruaciones 
dolorosas... que no necesariamente tienen una 
relación directa con la enfermedad neuromuscular. 

 

Diversas zonas dolorosas  
El dolor en las enfermedades neuromusculares 
puede afectar a varias partes del cuerpo. Por 
ejemplo, en las distrofias musculares (distrofia 
facioescapulohumeral, distrofias musculares de 
Duchenne y de Becker, distrofias musculares de 
cinturas, etc.), se afectan con mayor frecuencia los 
hombros, las piernas y la parte inferior de la espalda. 

Hoy en día, se 
conocen mejor las 
zonas dolorosas 
específicas de las 
enfermedades 
neuromusculares 
más frecuentes. 
Varían tanto de una 
persona a otra 
como de una 
enfermedad a otra, 
y en una misma 
persona, pueden 
cambiar con el 
tiempo, 
desaparecer o 
reaparecer Distrofia de 

Duchenne 
Enfermedad  
de Charcot- 
Marie-Tooth 

Atrofia 
muscular 
espinal 

proximal 

Enfermedad 
de Steinert 

Distrofia 
facioescapulo- 

humeral 

Distrofia de 
cinturas 
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                Para evaluar 
adecuadamente el dolor, 
       hay que hablar de él 

El dolor puede pasar desapercibido 
para las personas del entorno. Por 
tanto, para poder tratarlo es 
necesario identificarlo. La mejor 
forma es comentarlo con el equipo 
sanitario, que dispone de numerosas 
herramientas para valorarlo y 
ofrecer los tratamientos adecuados 

Identificar el dolor 
El dolor es invisible, no se puede diagnosticar 
tomando una muestra de sangre, con una 
radiografía o un escáner. La forma más fiable 
para valorarlo es escuchar a quien lo sufre, 
hablar de él. Sin embargo, el dolor es subjetivo 
y personal, y puede ser difícil expresarlo con 
palabras, así que cualquier cosa que facilite su 
expresión es útil. 

Evaluarlo cada persona  
Las escalas de autoevaluación del dolor 
permiten  medir  su intensidad,  controlarlo a lo 
largo del tiempo y ajustar el tratamiento. 
Algunas cuantifican la intensidad del dolor  

(escala numérica de 0 a 10, escala visual analógica 
- EVA), otras como la escala verbal simple (EVS) 
asocian un calificativo (leve, moderado, intenso, 
etc.). Existen versiones que pueden adaptarse a las 
capacidades de comunicación de la persona 
afectada, al tipo de dolor (agudo o crónico), a la 
edad, etc.  

Al facilitar una mejor comunicación entre la 
persona con dolor y los que la tratan, tienden a 
utilizarse sistemáticamente. 

Con los niños se pueden utilizar varias escalas  en 
función de su edad, en especial para adaptarse a su 
vocabulario (por ejemplo, la escala facial). La 
presencia de los padres es esencial durante 
cualquier evaluación. 
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Explorar el dolor en todas 
sus dimensiones 
Existen las llamadas herramientas 
«multidimensionales» que evalúan, además de la 
intensidad del dolor, su impacto en la vida 
cotidiana y en las relaciones con el entorno, los 
riesgos asociados de ansiedad y depresión, etc. 

Identificar los distintos 
componentes del dolor 
Otras escalas evalúan de forma más específica el 
dolor neuropático o nociplástico. 

Las palabras e imágenes que suelen citar los 
pacientes para describir su dolor, ayudan al 
médico a determinar su origen y naturaleza 
(mecánico, inflamatorio, neuropático). Son 
especialmente adecuadas para el dolor crónico 
complejo, que asocia diferentes tipos de dolor. 

Detectar el dolor 
neuropático 

El DN4 (dolor neuropático en 4 preguntas) 
es un breve cuestionario para identificar 
rápidamente el dolor neuropático y poder 
tratarlo mejor. Por ejemplo, en la 
enfermedad de Charcot-Marie-Tooth, 
permite diferenciar el dolor articular y 
neuropático. Puede ser utilizado tanto por 
el personal sanitario como por el propio 
paciente: «¿El dolor se asocia a 
hormigueo? ¿Picor? ¿Hay descargas 
eléctricas? ¿El dolor se parece a una 
quemadura?», etc. 
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Ciertos signos deben llamar 
la atención 
El dolor crónico puede ser más difícil de detectar porque 
se verbaliza con menos frecuencia. 

Un niño con dolor constante no necesariamente llora. 
Puede expresar su malestar haciéndose más retraído o, 
con mal humor, falta de energía o rechazando el 
tratamiento. Un cambio en su comportamiento siempre 
debe alertar sobre un posible trastorno no expresado. 

En cuanto al adulto, puede ser más agresivo, encerrarse 
en sí mismo 
(especialmente si se 
siente incomprendido o 
piensa que nada podrá 
aliviar su dolor), 
cambiar sus hábitos de 
vida, restringir sus  
relaciones sociales, 
deprimirse, etc.  

Superar el miedo a hablar 
del dolor 
Decir que se tiene dolor, a veces, es difícil. Puede 
ser por pensar que el dolor hay que soportado o por 
miedo a preocupar o molestar a las personas del 
entorno.  A veces todo se reduce al cansancio: el 
cansancio de repetir lo mismo, el considerar que el 
dolor es parte de la enfermedad y el estar  
convencido de que los médicos no podrán aliviarlo. 
Otras personas temen tener que tomar un 
tratamiento permanente con posibles efectos 
secundarios, una adicción o incluso la  
incompatibilidad con tratamientos que ya se están 
tomando. Cualesquiera que sean los obstáculos 
para expresar el malestar, hay que recordar que el 
dolor solo puede tratarse si se habla de él. 

 

Detectar cambios en el 
comportamiento  
El personal sanitario y las personas del entorno 
desempeñan un papel clave en la detección del 
dolor interrogando a las personas o estando atentos 
a los signos que puedan sugerir dolor (pérdida de 
apetito, muecas, miedo, retraimiento, agresividad, 
etc.). Los profesionales sanitarios están formados 
para detectar el dolor y tenerlo en  cuenta, incluso 
cuando la capacidad para hablar es limitada, como 
en caso de los niños muy pequeños o las personas 
con dificultades para comunicarse (en el caso del 
deterioro cognitivo). 

Los médicos utilizan en estos casos escalas de 
heteroevaluación, en las que un observador externo 
mide la intensidad del dolor y/o las repercusiones 
que tiene en la persona.  La escala de observación 
del comportamiento (EOC) permite analizar el 
comportamiento de una persona con dolor, 
evaluando la intensidad (leve, marcado, etc.) de 
diversas manifestaciones: quejas, gemidos, arrugas 
en la frente, tensión en la cara, movimientos hechos 
con precaución, etc. 

¿CÓMO CALIFICAS TU 
DOLOR EN UNA ESCALA 
DE 0 A 10? 
Por encima de 4, la recomendación  
oficial es tratar el dolor 

Dolor 
extremadamente 
intenso 

Dolor moderado 

Dolor leve 

Sin dolor 

Dolor intenso 

10 
9 
8 
7 
6 
5 
4 
3 
2 
1 
0 

DOLOR CRÓNICO 
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¿Cómo 
prevenirlo? 
Tratar el dolor tan pronto como aparece suele ayudar a evitar que  se 
haga crónico y sea más difícil de aliviar. Cuando el dolor se puede 
prever, como el asociado a los tratamientos, pueden tomarse medidas 
para prevenirlo o aliviarlo. Existen ciertos hábitos de vida que 
también son importantes para limitar el dolor 

¿CÓMO VIVIR LOS 
TRATAMIENTOS CON MENOS 
ANSIEDAD? 

No hay que dudar  en plantear todas las 
preguntas sobre un nuevo tratamiento: ¿Cuál 
es su utilidad? ¿Se espera algo del paciente? 
¿Incluye algo desagradable o que impresione? 
¿Cuál es la mejor manera de prepararse? Estar 
bien informado tranquiliza y ayuda a controlar 
mejor las sensaciones. 

- Hablar con el terapeuta: si se siente alguna 
molestia o dolor  durante el tratamiento, hay 
que indicarlo. 

 Si se siente agotamiento o mucho dolor  antes 
de un tratamiento,  hay que hablar con el equipo 
médico que podrá, sin duda, posponerlo para 
un momento más conveniente. 

- Informarse sobre cuánto tardan en hacer 
efecto  los analgésicos  que hay que tomar 
previamente: es necesario  tomarlos en el 
momento adecuado para  que sean eficaces. 

- Los ejercicios de respiración y  relajación 
antes y/o después pueden ayudar a sobrellevar 
el dolor. 

No dejar que el dolor 
se instale 
El dolor agudo no tratado puede convertirse en un dolor 
crónico o en una hipersensibilidad. Hay que comunicarlo 
rápidamente al personal sanitario y a las personas del 
entorno. Por ejemplo, al fisioterapeuta o  al médico, dado 
que ambos disponen de una amplia  gama de técnicas y 
medicamentos para tratar el dolor. 

Cuando la fisioterapia y los tratamientos farmacológicos 
no son suficientes, es necesario 
recurrir al equipo médico 
multidisciplinar para identificar 
con mayor precisión de dónde 
procede el dolor y cómo aliviarlo. 

Evitarlo o limitarlo durante los 
tratamientos 
Los procedimientos médicos (muestras de sangre, 
electromiogramas, inyecciones, etc.), los cuidados de 
higiene y confort, la rehabilitación con fisioterapia, así 
como la atención relacionada con el tratamiento de las 
enfermedades neuromusculares pueden resultar 
dolorosos.  

Este dolor no debe ignorarse, especialmente en el caso de 

Hablar del 
dolor ya es el 
primer paso 
para empezar a 
aliviarlo 
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procedimientos recurrentes, en los que se corre el riesgo 
de que por miedo se renuncie a ellos. Informar del dolor 
en cuanto aparece permite personalizar los tratamientos 
y proponer medidas para su prevención o tratamiento, 
como la administración de analgésicos o masajes. 

 

Dolor infantil: hay que 
prevenirlo a toda costa 
En niños con una enfermedad neuromuscular, los 
tratamientos que de manera reiterada provocan dolor 
pueden originar sensibilización a este, ansiedad, 
negativa a recibirlos… 

MÁS INFORMACIÓN 

En España las personas con una 
enfermedad neuromuscular pueden 
beneficiarse de un seguimiento 
médico multidisciplinar a través de 
las gestiones de su médico de 
cabecera o especialista. Este 
equipo reúne a diferentes 
especialistas en nervios y 
músculos, corazón, pulmón…, lo 
que es una gran ventaja para 
identificar las causas del dolor, en 
colaboración, también, con el 
fisioterapeuta y el médico de 
familia. 

EN LA 
PRÁCTICA 

ACOMPAÑAR A LOS 
HIJOS 

Preguntar al equipo 
sanitario si tienen algún 
material (libros, cómics, 
vídeos, muñecos, etc.) 
para poder hablar con el 
niño sobre las diferentes 
pruebas de una forma 
lúdica.   

 

Si es posible, hay que 
estar cerca del niño 
durante la prueba, 
asegurándose de que nos 
ve, dándole la mano y 
hablándole. 

 

Si no se puede estar 
cerca de él, hay que 
decirles a los sanitarios 
qué le gusta al niño 
(deporte, cine, animales, 
dibujo, etc.), qué le 
tranquiliza (su peluche, 
un chupete, una canción, 
etc.), para poder 
entretenerle durante un 
procedimiento y también 
qué le da miedo, 
especialmente si el niño 
tiene dificultades de 
comunicación.  

 

Informar al equipo médico 
si el niño ha tenido una 
mala experiencia con un 
tratamiento anterior. Si 
tiene malos recuerdos 
necesitará aún más  que 
le tranquilicen. 
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¿LAS   
PERSONAS  
PUEDEN  
CONTROLAR 
EL DOLOR?  

  

Es posible, 
influir en la 
interpretación 
que hace el 
cerebro del 
dolor a través 
de la 
meditación, la 
hipnosis o el 
yoga 

La preparación material (juegos y otras actividades) 
y psicológica del niño tampoco debe  descuidarse 
para que pueda sobrellevar mejor los tratamientos. 
En particular, explicarle previamente cómo va a 
desarrollarse un procedimiento le ayuda a reducir 
la ansiedad y a disminuir la percepción del dolor. 
Animar a nuestros hijos a decir cuándo les duele 
permite implementar soluciones para aliviar el 
dolor y evitar un impacto negativo duradero en su 
percepción de la atención médica. 
Vigilancia en caso de 
intervención quirúrgica 
Si bien cualquier intervención quirúrgica puede 
provocar dolor, este, normalmente, desaparece. Sin 
embargo, existe el riesgo de que el dolor 
posoperatorio se haga crónico. Para sobrellevar 
mejor una operación y sus consecuencias:  

• Programar la operación en un momento en el que 
se esté bien física y emocionalmente (ciertas 
dificultades personales pueden requerir posponer 
una cirugía mayor). 

• Informar al médico de cualquier dolor existente 
antes  de la operación. 

• Si el dolor posoperatorio persiste a pesar  de las 
medidas adoptadas para aliviarlo, hay que indicarlo 
para que se pueda implementar un tratamiento más 
efectivo. 

Productos de apoyo que no 
provocan dolor 
En el caso del dolor relacionado con el 
posicionamiento (en la silla, en la cama, durante las 
transferencias, etc.), un terapeuta ocupacional puede 
ayudar a encontrar la posición adecuada y los 
productos de apoyo que permitan mejorar el 
bienestar. Estos productos de apoyo, cuando se 
utilizan de forma continuada o mal adaptados, 
pueden provocar dolor a largo plazo en los puntos de 
apoyo, roces, etc. Estas molestias van apareciendo 
poco a poco y el usuario piensa que  podrá 
soportarlas y que se irán solas, pero a veces 
permanecen durante mucho tiempo. 

Los productos de apoyo deben ser elegidos por un 
terapeuta ocupacional, un médico de medicina física  
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Mantenerse activo, un 
recurso contra el dolor 

Practicar una actividad física, teniendo en 
cuenta las preferencias y capacidades de 
cada persona, reduce la sensación de 
cansancio, ansiedad y dolor y, de forma más 
general, mejora las capacidades intelectuales 
y el estado de salud. Permite mantener la 
mente ocupada y entretenerse para no 
centrar la atención en el dolor. Los músculos 
se relajan y la mente también. Además, hace 
que la persona se sienta bien consigo misma 
y puede facilitar el encuentro con otras en un 
ambiente agradable. Muchos deportes 
pueden adaptarse a las personas con  
discapacidad. Eso sí, hay que tener cuidado 
para no hacerse daño.  
Si practicar un deporte provoca dolor en los 
días posteriores, hay que reducir el nivel de 
esfuerzo hasta sentirse cómodo. Con 
regularidad y tiempo, después puede 
aumentarse gradualmente. 

Más información 
https://www.feddf.es/ 

 

   Más información  

• Apoyo psicológico y enfermedades neuromusculares   
• Ejercicio físico y enfermedades neuromusculares 

y rehabilitación o un fisioterapeuta, que estudiará 
la mejor solución para cada situación. Estos 
productos deben revisarse periódicamente y hay 
que cambiarlos cuando ya no sean adecuados 
(porque el niño ha crecido o la enfermedad ha 
progresado).  

Hábitos de vida que pueden 
ayudar 
La Asociación Internacional para el Estudio del 
Dolor ofrece recomendaciones generales para 
reducir el riesgo de dolor crónico:  
• Comer sano y mantener un peso saludable.  
• Hacer ejercicio con regularidad, teniendo en 
cuenta las precauciones que necesarias en función 
de la enfermedad.  
• Reducir los productos tóxicos como el tabaco  y el 
alcohol. 
• Prestar atención al posicionamiento: en el trabajo, 
en la cama, en la silla de ruedas… 
• Gestionar el estrés: con técnicas de meditación, 
ejercicios de respiración o simplemente 
dedicándose un tiempo a uno mismo y dándose un 
capricho. 
• Acudir a un psicólogo para  superar momentos 
difíciles (anuncio del diagnóstico, operación 
quirúrgica, etc.) o determinadas etapas de la vida 
(transición de la infancia a la adolescencia, deseo de 
tener hijos, etc.). 

 

Prevención del dolor  
(en inglés) 

cutt.ly/qwVQQX82 

https://www.feddf.es/
https://www.asem-esp.org/articulos/apoyo-psicologico-y-enfermedades-neuromusculares/
https://www.asem-esp.org/wp-content/uploads/2021/06/Ejercicio-fisico-y-ENM_Saber-y-Entender_Informe_2016.pdf
http://cutt.ly/qwVQQX82
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¿DÓNDE ENCONTRAR UN  
TERAPEUTA OCUPACIONAL?  

En el ámbito sanitario, el 
terapeuta ocupacional puede 
ejercer su labor profesional en 
atención primaria y 
especializada, en el ámbito 
público, privado o concertado, 
en hospitales, centros de salud 
o clínicas. A menudo, las 
prestaciones públicas no son 
suficientes. En el ámbito 
sociosanitario encontramos 
terapeutas ocupacionales en 
distintas entidades u 
organizaciones, como pueden 
ser: asociaciones, fundaciones, 
residencias o centros de día. 

ASEM proporciona información 
en cada comunidad. 

 

Mantener la vida social 
El dolor de larga duración provoca mucho 
cansancio. La persona puede hacerse menos 
activa, abandonar sus aficiones o aislarse.  

Volverse irritable y  ya no poder 
hacer frente a la vida cotidiana. El 
umbral de tolerancia al dolor 
disminuye y la persona se hace 
aún más sensible. El agotamiento 
puede empeorar, y, si no se hace 
nada, se crea un círculo vicioso. 

A esto se suma la progresión del 
daño muscular: algunos 
movimientos habituales son  
difíciles o imposibles de realizar, 
lo que puede impedir continuar 
una actividad física, profesional o 
de ocio  repercutiendo en las 
relaciones y en la vida afectiva.  

Un terapeuta ocupacional puede 
encontrar soluciones para ayudar 
a volver a hacer algunas cosas que 
la persona considera importantes 
y mantenerla conectada con el 
mundo que la rodea. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

    

Potenciar nuestros 
analgésicos naturales 
El cerebro y la médula espinal 
segregan de forma natural 
hormonas capaces de calmar el 
dolor y producir una sensación 
de relajación y bienestar. Las 
más conocidos son: las 
endorfinas, la serotonina, la 
noradrenalina, etc. Actúan 
sobre las fibras nociceptivas, 
pero también sobre muchos 
otros órganos. 

Se puede ayudar al cuerpo a 
producirlas haciendo ejercicio 
físico regularmente,  exponién- 
dose a la luz natural un poco 
cada día, riendo, meditando o, 
por ejemplo, haciendo ejercicios 
de relajación. 

COMER BIEN: 
un recurso contra el dolor 
Hay algunos alimentos recomendados. 

ALIMENTOS RICOS  EN 
POLIFENOLES 

Frutas, como fresas,  lichis o 
uvas, y verduras, como los 
corazones de alcachofa, las 
coles de Bruselas o el brócoli. 
Sus propiedades 
antiinflamatorias y 
antioxidantes protegen contra 
el estrés celular. 

ALIMENTOS RICOS EN 
OMEGA-3 

Frutos con cáscara (nueces, 
avellanas, pistachos, etc.) y 
pescados grasos (salmón, 
caballa, sardinas, etc.) que 
reducen la inflamación y 
estimulan el sistema 
inmunitario. Así como el aceite 
de oliva que tiene las mismas 
propiedades. 
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Actuar y 
aliviar 
Mecanismos, frecuencia, duración... cada 
dolor es único y, por tanto, tiene una 
solución específica. En el caso del dolor 
crónico, no es  habitual que un tratamiento 
lo haga desaparecer por sí solo. A menudo 
hay que combinar varias estrategias, con o 
sin medicamentos, que actúen sobre sus 
diferentes componentes 

Tratar el dolor  
según su origen 
En las enfermedades neuromusculares, los 
mecanismos del dolor son complejos, al igual que 
su tratamiento. Los médicos disponen de un 
extenso número de recursos para tratar el dolor: 

• medicamentos que actúan sobre el propio dolor  a 
través de sus mecanismos de aparición; 

• estrategias complementarias que limitan sus 
repercusiones en el cuerpo (tensiones, fatiga, etc.), 
la mente (estrés, depresión, etc.) y la calidad de vida 
en general. 

A menudo, es necesario probar varias opciones  
antes de encontrar el medicamento adecuado, la 
dosis correcta y otras terapias con las que puede 
asociarse. No hay que desanimarse si los resultados 
no son inmediatos. Existe algún dolor, que incluso 
con el enfoque terapéutico adecuado, puede tardar 
en remitir. Si se quiere probar una nueva técnica, lo 
mejor es hablarlo antes con el médico. 

Hay que tener paciencia, pero existen 
soluciones 

Cuando nos enfrentamos al dolor, a veces nos sentimos 
indefensos.  Nos gustaría disponer de soluciones enseguida, 
pero hay que tener  paciencia, lo que es muy complicado 
cuando tenemos dolor. 

Tenemos suerte porque existen varias soluciones  accesibles. 
Hay que hablarlo con el médico y no  encerrarse en el dolor.  

Tuve sesiones de balneoterapia que me ayudaron mucho con 
los dolores musculares. No puedo hacer ejercicios físicos 
intensos, pero, en el agua, es más fácil. Tengo fisioterapia 
una vez a la semana. Los masajes son muy eficaces contra el 
dolor. Mi fisio también hace osteopatía, y esto me ayuda a 
desbloquear en especial las cervicales. También hay que 
caminar. Cuando se está inactivo, los músculos se agarrotan 
y empeoran el dolor. Caminar me ayuda a tener menos dolor. 
De vez en cuando voy a la piscina. Estar activa me ayuda 
mentalmente y también físicamente. 

Layla, 35 años (miastenia) 
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Analgésicos 
Los analgésicos suelen ser la primera respuesta al 
dolor. Son eficaces si el dolor es agudo (por 
ejemplo, dolor asociado a un tratamiento), pero, a 
menudo, sólo son parte de la solución en el caso 
del dolor crónico. Son más o menos fuertes 
dependiendo de la categoría. 

• ANALGÉSICOS PERIFÉRICOS (antes 
llamados  «analgésicos de nivel 1»): permiten 
controlar el  dolor nociceptivo de leve a 
moderado actuando directamente sobre la lesión 
responsable del dolor, independientemente de su 
localización (piel, músculos, vísceras, 
articulaciones, etc.).  

Se trata de analgésicos comunes: aspirina, 
paracetamol, antiinflamatorios no esteroideos (o 
AINE). Estos medicamentos son 
mayoritariamente de venta libre, pero su uso a 
largo plazo no debe banalizarse: pueden tener 
posibles efectos secundarios (gastritis, úlceras, 
etc.), aunque no haya adicción. 

• ANALGÉSICOS OPIOIDES DÉBILES 
(codeína, tramadol, opio, etc.): pueden recetarse 
en combinación con paracetamol para aliviar los 
dolores agudos más intensos. Solo deben 
recetarlos médicos especialistas del dolor. 
Algunos de sus efectos secundarios (náuseas, 
estreñimiento, somnolencia, etc.) pueden 
prevenirse con un control  adecuado. Si se toman 
en dosis altas y durante un período prolongado, 
estos tratamientos pueden crear dependencia. 

Hay que anticiparse y 
diversificar las estrategias 
Para mí, tratar el dolor significa hacer muchas 
pequeñas cosas a diario que deben 
combinarse. Adapté la casa para poder 
cuidarme: compré sillas de las que puedo 
levantarme fácilmente, una cama de altura 
variable... También hago mucha 
balneoterapia y fisioterapia dos veces por 
semana, ya que es muy importante para el 
dolor. Mi fisioterapeuta también me 
recomendó una osteópata que es muy 
delicada (no hace crujir los huesos). Voy 
cada dos meses y me siento muy bien 
después de las sesiones. De vez en cuando, 
tomo un antiinflamatorio. Recientemente, mi 
médico me propuso unas infiltraciones para 
aliviar una tendinitis que no desaparecía con 
la fisioterapia. Hago, también, meditación con 
un entrenador online que me enseñó a 
trabajar sola. Ahora me siento mejor y tengo 
menos dolores. Durante los embarazos, 
probé la sofrología para prepararme para el 
parto. Funcionó muy bien: ¡estaba 
superrelajada! Lo coordino todo  yo misma. 
Por ejemplo, si voy a la osteópata, no hago 
antes una sesión de balneoterapia y después 
descanso. ¡Planifico todo con mucha 
antelación! 

Lise, 59 años (AME tipo 3) 

El beso que cura 

Es bien sabido que un beso de uno de los padres en una 
herida siempre la alivia. ¿Y por qué? Por el efecto 
placebo. La actitud y la forma de hablar de los padres o 
del sanitario (su deseo de curar) puede tener  un efecto 
beneficioso incluso si la medicación que  se administra o 
el  procedimiento que se realiza no ha demostrado  
propiedades terapéuticas directas. Es el principio del 
placebo: una acción o sustancia a veces cura, aun cuando 
nada indique que debería hacerlo. Este efecto positivo 
existe. Los estudios han demostrado que el placebo tiene 
un efecto analgésico: provoca la producción de endorfinas 
y reduce los niveles de ansiedad... Todo el mundo puede 
reaccionar a él en algún momento, pero suele ser más 
intenso en los niños. 
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Los beneficios del agua 
Cuando estoy en agua caliente, a 30 °C, me siento 
tan ligera que ya no siento ningún dolor y puedo 
hacer todos los movimientos que normalmente me 
resultarían imposibles. Me olvido de que estoy 
enferma. 
Durante años fui a un centro de balneoterapia en el 
hospital y, después, cuando construimos la casa, 
aprovechamos para hacer una pequeña piscina para 
esto. La utilizo todas las mañanas y me ayuda 
muchísimo. Además, una vez al año, mi marido y yo 
vamos a hacer talasoterapia. Me hacen masajes y 
envolturas calientes. El calor ayuda con el dolor. 

Lise, 59 años (AME tipo 3) 

Otros posibles 
medicamentos 
- Si bien no es su uso habitual, los 
antiepilépticos o los antidepresivos también 
pueden reducir el dolor neuropático si las dosis 
se adaptan adecuadamente. Puede resultar 
sorprendente y frustrante que se receten 
antidepresivos cuando se tiene dolor («el médico 
cree que todo está en mi cabeza», «no 
comprende que tengo dolor y piensa que estoy 
deprimida»). Sin embargo, es bien conocida la 
eficacia de estos tratamientos para el dolor 
neuropático. Si el resultado no es satisfactorio, 
hay que hablar con el médico, que puede 
proponer otras opciones complementarias.  

Los tratamientos también pueden aplicarse 
sobre la piel en forma de cremas o parches con 
anestésicos locales (incluida la lidocaína). 

- Los relajantes musculares y los 
antiespasmódicos, así como, a veces, la toxina 
botulínica, actúan sobre el tono muscular 
(contracturas, músculos tensos, espasticidad, 
etc.). 

- Los antiinflamatorios clásicos alivian el dolor 
asociado a la inflamación.  

- En Francia está estudiándose la prescripción,  a  
título experimental, de cannabis terapéutico, 
sobre todo, para el dolor neuropático   refractario 
al tratamiento.  

Las técnicas de rehabilitación 
también ayudan 
De forma complementaria, la fisioterapia, la terapia ocupacional, 
la neuroestimulación transcutánea y la balneoterapia han 
demostrado su eficacia en el tratamiento del dolor.  

• LA FISIOTERAPIA puede actuar sobre el dolor en las 
enfermedades neuromusculares de diferentes maneras. Los 
masajes aumentan  el bienestar. Los estiramientos suaves y 
precisos de los tendones pueden aliviar los dolores óseos 
asociados  a  la  osteoporosis  (a  menudo,  como   complemento  

de medicamentos específicos). La rehabilitación relajante en agua 
caliente (balneoterapia) puede resultar especialmente útil en casos 
de dolor y fatiga, porque favorece la relajación muscular. 

Para que estas técnicas mejoren el bienestar y no provoquen 
dolores adicionales, hay que mantenerse activos durante las 
sesiones y hay que indicarle al fisioterapeuta si la presión es 
demasiado fuerte o, por el contrario, si las manipulaciones son 
demasiado suaves.  

Para obtener un efecto duradero, las sesiones deben repetirse con 
regularidad. 
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• LA ESTIMULACIÓN NERVIOSA ELÉCTRICA 
TRANSCUTÁNEA (TENS) permite bloquear el 
dolor neuropático aprovechando los mecanismos 
de modulación del dolor. Se colocan sobre la piel 
cerca de las zonas doloridas unos electrodos de 
superficie que envían impulsos eléctricos indoloros 
de bajo voltaje a los nervios periféricos, lo que 
modula la transmisión del mensaje de dolor y 
estimula la secreción de analgésicos naturales 
(endorfinas). Esta estimulación debe repetirse 
periódicamente. Los fisioterapeutas pueden 
enseñar cómo hacer esta técnica para que pueda 
realizarse en casa. 

• LA NEURODINÁMICA favorece el movimiento 
del nervio y la vaina nerviosa mediante el 
estiramiento de las extremidades. Esta técnica, 
recientemente descubierta, la conocen cada vez más 
fisioterapeutas. Es útil como complemento de las 
técnicas precedentes cuando el nervio está irritado 
o fibrosado (engrosamiento a lo largo de la vaina 
nerviosa) y causa dolor. 

Atención psicológica  

Como es sabido, hay una interconexión entre el 
dolor físico y las emociones. Pasar por una etapa 
difícil (por ejemplo, cuando se está triste después de 
una separación o una discusión, cuando se está 
estresado en el trabajo, etc.) aumenta la 
vulnerabilidad al dolor. Asimismo, el dolor crónico 
debilita e impide poder afrontarlo de manera 
adecuada. La persona puede sentirse triste, irritable 
e incomprendida, deprimida, aislada, perder el 
sueño o el apetito. Esto se convierte en un círculo 
vicioso y el dolor se retroalimenta Para luchar 
contra esta espiral, hablar de las dificultades con un 
profesional (psicólogo, psiquiatra, etc.) puede 
ayudar a gestionarlas mejor. El psicólogo de la 
consulta multidisciplinar puede ofrecer apoyo 
puntual o a más largo plazo, o remitir a un  
profesional cercano. 

Utilizo parches de electroterapia en las 
 zonas dolorosas. Me los recetó 
 mi neurólogo. La seguridad social  los 
paga*. Inicialmente, hay que alquilar  el 
dispositivo y comprar electrodos en  la 
farmacia*.. Me mostraron cómo 
 utilizar y elegir el programa adecuado 
para no dañar la fibra muscular. 
Después lo puede hacer cada persona sola, 
en casa. Cuando estaba trabajando y no 
tenía mucho tiempo, me resultó  muy útil. 
¡Terminé comprando el dispositivo! 

Lise, 59 años (AME tipo 3) 

[* N. de la T.:  Este es el testimonio de una 
paciente y hace referencia a la situación 
específica en Francia.] 
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¿VERDADERO  
O FALSO? 

SOLAMENTE LOS 
FISIOS 
ESPECIALIZADOS 
EN DOLOR 
PUEDEN 
AYUDAR 

No es necesario 
que el 
fisioterapeuta esté 
familiarizado con 
las enfermedades 
neuromusculares y 
el tratamiento del 
dolor para ofrecer 
una buena 
atención. La 
mayoría conocen 
las técnicas 
necesarias para 
aliviar el dolor 

Recurrir a otras  opciones 
Además de las anteriores, existen otras opciones: 

• TÉCNICAS DE RELAJACIÓN MUSCULAR y de 
gestión del estrés, como la relajación o la sofrología, 
pueden ser muy útiles. 

• LA HIPNOSIS es una técnica que permite 

obtener un estado modificado de conciencia, aso 
ciado a un estado corporal particular, con 
inmovilidad e indiferencia ante los estímulos 
exteriores salvo la voz del terapeuta. Contribuye a 
la modificación de la percepción y favorece el 
bienestar. Con entrenamiento, la autohipnosis 
permite conseguir un cierto control del dolor. 

• LA ACUPUNTURA puede ayudar a aliviar el 
dolor.  Los profesionales del ámbito médico con 
capacitación en esta técnica pueden practicarla: 
médicos, dentistas  (para procedimientos  relacio-
nados con la cirugía dental) y comadronas (para 
procedimientos relacionados con la obstetricia). No 
está cubierta por la Seguridad Social. 

• NUEVOS RECURSOS están en fase de desarrollo 
y evaluación: el casco de realidad virtual para 
distraer durante un tratamiento doloroso, la ropa 
inteligente que reduce el dolor mediante ligeros 
impulsos eléctricos, aplicaciones para el móvil, etc. 

ELEGIR CON CONOCIMIENTO DE 
CAUSA  

El tratamiento del dolor es un ámbito 
en el que abundan los fraudes, así 
que hay que tener  cuidado. 

• Hablar con el médico antes de  
probar un nuevo producto o una 
nueva técnica. 

• Las opciones complementarias no 
deben sustituir al tratamiento: hay 
que continuar con el prescrito por el 
médico, acudir regularmente a las 
citas  e informarle si los resultados 
obtenidos no son satisfactorios. 

• Cuidado con las promesas 
excesivas:  es poco probable que 
haya algo que   haga desaparecer el 
dolor de repente  y para siempre. 

• No hay que dudar en informarse  
sobre la credibilidad de un 
profesional.  ¿Qué formación tiene? 
¿Cuánto tiempo ha estado 
formándose? ¿Cuántos años lleva 
ejerciendo? … 
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Centros especializados en dolor crónico 
En el caso del dolor crónico resistente a estas diferentes posibilidades, 
los centros especializados en dolor crónico o unidades del dolor son 
una posible opción. Ofrecen un enfoque integral, multidisciplinar y 
personalizado del dolor, permitiendo el acceso a tratamientos y 
técnicas más específicos. 

Proponen programas de educación terapéutica (talleres o vídeos) para 
ayudar a las personas a aprender a gestionar mejor su dolor. En 
función de sus prácticas y recursos, cada centro puede ofrecer también 
otros  enfoques asistenciales como: 
• ESTIMULACIÓN  MAGNÉTICA  TRANSCRANEAL,    un    método 
                    indoloro que actúa sobre la actividad eléctrica  del cerebro.  
                               Se aplica  un campo  magnético  en  la superficie del  
                                      cráneo para modular la actividad eléctrica de las  
                                         neuronas  y  actuar  sobre el control  del  dolor 
                                               para reducir la percepción dolorosa.
              • NEUROESTIMULACIÓN MEDULAR, 
                                                  se   prescribe  para  el  dolor  neuropático 
                                                  crónico,   si   fracasan   las    técnicas    no  
                                                 invasivas. Es necesaria una operación para  
                                                implantar electrodos  en  la  médula espinal  
                                              que  sean  capaces    de    administrar    una   
                                            estimulación eléctrica con fines analgésicos. 
                                       • APLICACIÓN DE CAPSAICINA (un extracto  
                                   de guindilla) sobre la piel que puede ser útil para  

           el dolor neuropático localizado. 

          • PRESCRIPCIÓN DE OPIOIDES FUERTES (morfínicos) puede 
considerarse en ciertos casos, pero es muy poco habitual en las 
enfermedades neuromusculares. 

• TRATAMIENTOS INNOVADORES en fase de evaluación  que se 
ofrecen en algunos centros de tratamiento del dolor. 

El médico de familia o el neurólogo puede ponerse en contacto con un 
la unidad del dolor del hospital que corresponda para que le asesoren 
sobre el caso de cada persona o solicitar un tratamiento específico. 
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MÁS 
INFORMACION 

SITIOS WEB 

Federación ASEM  

https://www.asem-esp.org/ 

Sociedad Española del Dolor (SED)  
 

https://www.sedolor.es 

Sociedad Española Multidisciplinar 
del Dolor  

https://semdor.es 

Grupo Español para el Estudio del 
Dolor Pediátrico de la Asociación 
Española de Pediatría  

https://aeped.es 

Las estructuras especializadas en el 
tratamiento del dolor crónico 
dependen del Ministerio de Sanidad 

https://www.sanidad.gob.es 
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