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Número Especial: Rehabilitación en la EM 

Más allá de la disfunción cognitiva:  
Relevancia de la validez ecológica de las pruebas 
neuropsicológicas en la esclerosis múltiple 
Erica Weber     , Yael Goverover y John DeLuca

Resumen: En las enfermedades neurológicas como la esclerosis múltiple (EM), a menudo se solicita una eva-
luación neuropsicológica para ayudar a los médicos a evaluar el papel del conocimiento en el nivel de funcio-
namiento cotidiano del paciente. Para ser efectivos en esta tarea, se supone que el rendimiento en las pruebas 
neuropsicológicas está relacionado con cómo una persona puede funcionar en la vida cotidiana, y la pregunta que 
se hace a menudo es: “¿Las pruebas neuropsicológicas son ecológicamente válidas?” En este análisis, sintetiza-
mos la literatura en la que se examina el uso de pruebas neuropsicológicas para evaluar el funcionamiento a lo 
largo de una variedad de dominios del funcionamiento cotidiano en la EM (es decir, manejar, empleo, actividades 
instrumentales de la vida diaria (AIVD)). Sin embargo, examinamos críticamente la utilidad de hacer esta pre-
gunta general en lo que respecta a la validez ecológica, debido a las dificultades psicométricas y conceptuales que 
puede arrojar. Si bien muchas pruebas neuropsicológicas generalmente pueden considerarse “ecológicamente 
válidas” en la EM, es mucho más útil especificar en quién, bajo qué circunstancias y hasta qué punto.

Palabras clave: Esclerosis múltiple, pruebas neuropsicológicas, psicometría, actividades de la vida diaria, em-
pleo, manejo de automóvil

Recibido fecha: 22 de enero de 2019; revisado: 28 de mayo de 2019; aceptado: 4 de junio de 2019

La deficiencia cognitiva ocurre en el 43%–70% de los 
pacientes con esclerosis múltiple (EM),1,2 lo cual pue-
de afectar negativamente el funcionamiento personal, 
ocupacional y social.3–5 La relación entre las habili-
dades cognitivas y el rendimiento en las actividades 
de la vida cotidiana se estableció adecuadamente,6,7 
afectando las actividades cotidianas como el empleo, 
las compras en línea,8 las actividades diarias como 
cocinar,5 y la gestión del dinero.9,10 Algunos argu-
mentarían que estas relaciones claras establecen una 
validez ecológica (VE) de dichas pruebas neuropsi-
cológicas (NP).11 Otros sugieren que es necesario que 
se cumplan requerimientos específicos para que una 
prueba NP se considere ecológicamente válida.12 Por 
consiguiente, el interrogante es hasta qué punto el ren-
dimiento en las pruebas NP pronostica los resultados 
funcionales.

El papel de las pruebas NP evolucionó con el paso del 
tiempo.13 Clásicamente, se utilizaban para localizar 
lesiones cerebrales y para describir la deficiencia en 
conceptos cognitivos. Desde la llegada y la optimi-
zación de las técnicas por neuroimágenes, los neuro‑ 
psicólogos son llamados con más frecuencia a evaluar 

el efecto de los déficits neuronales y cognitivos sobre 
la vida diaria del paciente. Por consiguiente, las im-
presiones clínicas de los neuropsicólogos se ven muy 
influenciadas por la VE de las pruebas que utilizan. 
La importancia de las implicancias funcionales de 
los resultados de la prueba NP surgió por dos moti-
vos principales: a los neuropsicólogos (1) se les soli-
cita que saquen conclusiones de las evaluaciones en 
lo que respecta a las aptitudes de los pacientes para 
funcionar en la vida diaria, como el hecho de vivir in-
dependientemente o de regresar a una ocupación pre-
via12 y (2) quieren sacar conclusiones en cuanto a si los 
beneficios obtenidos de los resultados del tratamiento 
pueden generalizarse a la vida cotidiana.14

Validez en las pruebas NP
Cuando se debate la VE, es importante comprender 
los estratos de la validez de contenido, los cuales son 
componentes básicos necesarios para una evaluación 
psicométricamente confiable. Las pruebas NP deben 
presentar una buena validez conceptual, que es cuán 
bien una prueba mide lo que se afirma que mide. Por 
ejemplo, una prueba de la depresión solo debe medir 
ese concepto particular y no otros conceptos estrecha-
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mente relacionados como la ansiedad. Una prueba con 
una buena validez conceptual también mostrará una 
buena validez convergente (está correlacionada con 
otras pruebas que miden el mismo concepto) y una 
buena validez discriminante (muestra una relación 
ausente o escasa con pruebas que no miden el mismo 
concepto). Antes de preguntar si una prueba es ecoló-
gicamente válida, primero debemos garantizar que la 
prueba misma presente una buena validez conceptual.

Dado que la VE se debatió y discutió durante varios 
años, es llamativo que este concepto presente varias 
definiciones e interpretaciones que se aplicaron sin 
excesivo rigor en investigaciones y en consultorios ex-
ternos. En general, VE se refiere a la relación entre los 
fenómenos del mundo real y la investigación de estos 
fenómenos en contextos experimentales.15 Sbordone16 
brinda una definición más descriptiva en el sentido 
de que las pruebas NP deben presentar una “relación 
funcional y pronóstica ... con la conducta del paciente 
en una variedad de ámbitos del mundo real ...” A pesar 
de la falta de una definición clara de VE, uno necesi-
ta diferenciar la VE de otros aspectos de la validez. 
Primero, la VE debe diferenciarse de la validez facial. 
Validez facial se refiere a la transparencia o relevancia 
de una prueba tal como se les aparece a los participan-
tes.17 En otras palabras, puede decirse que una prueba 
presenta una validez facial si “parece” que midiera lo 
que se supone que mide. Una prueba puede parecer-
se al concepto medido (por ejemplo, un simulador de 
manejo) y por lo tanto presentar una validez facial, 
pero puede presentar una escasa VE si guarda poca a 
ninguna relación con el funcionamiento de la vida co-
tidiana (por ejemplo, parámetros de manejo como los 

accidentes de automóvil). Validez pronóstica se refie-
re a cuán bien una prueba pronostica un criterio que 
ocurrirá en el futuro. La validez pronóstica yace en 
el centro de las pruebas en general y forma una base 
clave para la utilidad clínica de las pruebas que uti-
lizamos. Puede ser llamativo cómo algunas pruebas 
e intervenciones en la práctica médica presentan una 
escasa validez pronóstica y aún así son clínicamente 
comunes; ver la Tabla 1 para ejemplos.18 Una prue-
ba NP debe presentar una buena validez pronóstica, 
o si no su capacidad para evaluar el funcionamiento 
cotidiano estaría en duda. Sin embargo, una prueba 
puede presentar una buena validez conceptual (por 
ejemplo, mide la inteligencia), pero una escasa validez 
pronóstica (por ejemplo, una prueba de la inteligencia 
puede no pronosticar adecuadamente quién egresará 
de la universidad debido a una infinidad de factores, 
como el apoyo social y los factores de la personalidad, 
que pueden influir en este resultado). Este es un con-
cepto fundamental para la VE de una prueba NP. Es 
poco razonable esperar que una prueba NP sea capaz 
de pronosticar todos los aspectos del funcionamiento 
cotidiano, porque es poco probable que todos los do-
minios cognitivos estén igualmente relacionados con 
los diferentes dominios de la conducta funcional.

Hay una variedad de amenazas para la validez, en-
tre ellas la VE, que deben comprenderse. Una es es-
tadística. Se sabe bien que la validez pronóstica es 
limitada cuando se examina un margen restringido 
de la medición que uno está evaluando. Por ejemplo, 
se mostró repetidas veces que la Escala de Coma de 
Glasgow (GCS, Glasgow Coma Scale) presenta una 
buena validez pronóstica luego de una lesión cerebral, 

Factor pronóstico y criterio r n

Aspirina y reducción del riesgo de infarto de miocardio 0,02 22.071

Medicación antihipertensiva y reducción del riesgo de accidente cerebrovascular 0,03 59.086

Quimioterapia y supervivencia al cáncer de mama 0,03 9069

Rehabilitación cardíaca post IM y reducción de la muerte por complicaciones 
cardiovasculares 0,04 4044

Tabaquismo alguna vez e incidencia posterior de cáncer de pulmón dentro de los 25 años 0,08 3956
Cirugía de bypass de la arteria coronaria por enfermedad cardíaca estable y supervivencia 
a los 5 años 0,08 2649

Efecto de los fármacos antiinflamatorios no esteroides (por ejemplo, ibuprofeno) sobre la 
reducción del dolor 0,14 8488

Fuente: adaptado de Meyer et al.18 (ver este artículo para detalles).
IM: infarto de miocardio.
Esta tabla demuestra que muchas recomendaciones clínicas comunes presentan una validez pronóstica escasa en muestras amplias.

Tabla 1. Fortaleza de la relación entre dos variables en medicamento por correlación..
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lo cual en gran parte se debe a que incluye el margen 
completo de posibilidades (es decir, muerte a resul-
tado relativamente bueno).19 Sin embargo, cuando se 
examina solo un margen restringido de la GCS,13–15 
la validez pronóstica disminuye radicalmente.20,21 Lo 
mismo puede decirse de las pruebas NP. Por ejemplo, 
cuando se evalúa la capacidad de una prueba de la 
memoria de pronosticar el rendimiento laboral en in-
dividuos sanos, uno puede esperar que la relación sea 
baja. Esto es porque el margen de la capacidad de me-
moria en la población sana es por definición limitado 
(o no serían sanos). Sin embargo, si uno incluyera a 
una persona con trastornos graves de la memoria (por 
ejemplo, individuos con demencia, etc.) junto con in-
dividuos sanos, la validez pronóstica y ecológica de la 
prueba NP de la memoria sería sumamente elevada. 
Por consiguiente, la validez pronóstica y ecológica 
de cualquier prueba, entre ellas NP, estaría limitada 
por la gravedad del concepto medido en el individuo 
evaluado.

Cómo establecer la VE
Según el análisis de Spooner y Pachana,12 hay dos 
formas principales de establecer la VE: verosimilitud 
y veridicidad. Verosimilitud se refiere a pruebas que 
son similares a las tareas cotidianas.22 Pruebas como 
la Evaluación Conductual del Síndrome Disejecutivo 
(BADS, Behavioral Assessment of the Dysexecutive 
Syndrome)23 o la Prueba Conductual de la Memoria de 
Rivermead (RBMT, Rivermead Behavoiral Memory 
Test)24 son buenos ejemplos de este concepto, porque 
se centran en identificar a individuos con aptitudes 
funcionales limitadas con el uso de una evaluación 
controlada de la conducta funcional, en vez de dife-
renciar a personas con lesiones cerebrales de perso-
nas sanas o determinar la etiología de la disfunción 
cerebral.11 Este enfoque fue criticado, porque puede 
argumentarse que estas pruebas están diseñadas para 
presentar una validez facial, en vez de una VE.25

Veridicidad se refiere al grado en el cual una expe-
riencia, percepción o interpretación representa con 
exactitud la realidad.22 Para determinar la veridicidad, 
se evalúa la relación entre el rendimiento en instru-
mentos tradicionales de evaluación y en mediciones 
independientes del funcionamiento cotidiano (por 
ejemplo, estado del empleo, evaluaciones del médico, 
observaciones conductuales) con el uso de métodos 
estadísticos. Un ejemplo de este enfoque es exami-
nar la relación entre la Prueba de Modalidades de 
Símbolos y Dígitos (SDMT, Symbol Digit Modalities 
Test), una prueba tradicional de la velocidad de pro-
cesamiento, y el registro de seguridad vial del indivi-
duo por el Departamento de Vehículos Motorizados 

(DMV, Department of Motor Vehicles). Este enfoque 
supone una evaluación válida del funcionamiento co-
tidiano, que en sí presenta problemas psicométricos 
(por ejemplo, ver Moore et al.26 para un análisis). Los 
cuestionarios y las mediciones basadas en el rendi-
miento se utilizaron para evaluar actividades de la 
vida diaria (AVD) básicas, como bañarse, y activida-
des instrumentales de la vida diaria (AIVD) comple-
jas, como gestionar las finanzas.

En un excelente análisis, Chaytor y Schmitter-
Edgecombe11 examinaron qué enfoque (es decir, ve-
rosimilitud y veridicidad) es mejor en cuanto a deter-
minar si una prueba está relacionada con el criterio 
de valoración funcional utilizado en los estudios ana-
lizados. Este análisis corroboró el enfoque de verosi-
militud, ya que hubo una tendencia de los resultados 
de estas pruebas a estar muy y más sistemáticamente 
relacionados con el rendimiento cognitivo cotidiano 
que las pruebas NP tradicionales.

Los detractores de la VE de las pruebas NP a menudo 
buscan pronósticos amplios de la actividad general de 
la vida cotidiana (por ejemplo, empleo, cocinar, ma-
nejar, aptitudes académicas, etc.), donde claramente 
ninguna prueba será capaz de sobrevivir a este ni-
vel de examen. Un motivo de este problema es que 
la muestra de la conducta obtenida a través del ren-
dimiento en la prueba NP es relativamente breve, en 
especial cuando se compara con las conductas de la 
vida cotidiana. Esto introduce un error inherente en 
la investigación sobre la VE, dado que estamos rela-
cionando una única muestra breve de la conducta (por 
ejemplo, administración de 90 segundos de la SDMT) 
para representar el rendimiento en procesos cotidia-
nos extensos y complejos (por ejemplo, seguir em-
pleado). Además, es poco probable que alguna prueba 
presente una VE en toda una serie de AVD, debido 
a las diferentes demandas cognitivas que exige cada 
tarea funcional (por ejemplo, el grado en el cual una 
velocidad de procesamiento intacta es fundamental 
para manejar, comparado con hacer un sándwich). 
Nuestras vidas cotidianas son demasiado complejas 
para resumirse en una única correlación.

Parece que el problema aquí es el interrogante más 
que la respuesta. El interrogante no debe ser “¿Las 
pruebas neuropsicológicas son ecológicamente váli-
das?” El interrogante más adecuado debe ser “¿Qué 
pruebas NP muestran evidencia de una VE, bajo qué 
circunstancias y en quién?” Por consiguiente, por 
ejemplo, una prueba de la memoria puede presentar 
una buena validez conceptual, pero una VE contradic-
toria en el sentido de que puede pronosticar algunos 
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aspectos de la vida cotidiana (por ejemplo, capacidad 
de trabajar), pero no otros (por ejemplo, capacidad de 
manejar con prudencia), y solo en etapas específicas 
de la enfermedad. Únicamente a través de este nivel 
específico de cuestionamiento puede obtenerse infor-
mación que valga la pena, en lo que concierne a cómo 
la evaluación cognitiva informa el funcionamiento 
cotidiano en la EM.

NP y funcionamiento cotidiano en la EM
Esta sección brinda una breve perspectiva general de 
la literatura en la cual se examina la relación entre 
el conocimiento y varios dominios importantes del 
funcionamiento cotidiano, en particular las AIVD de 
orden más elevado. Se remite al lector al capítulo de 
Arnett y Smith27 para un análisis más exhaustivo de 
la literatura sobre el funcionamiento cotidiano en la 
EM. Una representación resumen de los resultados 
globales según los dominios NP y funcionales puede 
encontrarse en la Tabla 2.

Manejo de automóvil
Si bien las limitaciones físicas claramente pueden 
influir en el rendimiento del manejo, el manejo tam-
bién requiere de capacidades cognitivas. En diversos 
estudios, se relacionó el rendimiento en las pruebas 
NP con resultados de manejo más escasos, según lo 
medido por choques de automóviles notificados por 
el DMV y evaluaciones de manejo en la vía pública, 
con un énfasis específico en las deficiencias en la ve-
locidad de procesamiento, la función visoespacial y 
la inhibición.28,29 Los simuladores de manejo se uti-
lizan cada vez más para aproximarse a la conducta 
de manejo del mundo real, a menudo como una alter-
nativa más segura de la evaluación en la vía pública. 
Las pruebas NP también se correlacionaron con el 

Manejar Empleo Comprar por Internet Toma de decisiones financieras/médicas

Velocidad de 
procesamiento

● ● ●

Funciones ejecutivas ● ● ●

Funciones visoespaciales ●

Aprendizaje y memoria ● ● ● ●

Memoria de trabajo ●

Fluidez verbal ●

Las secciones con círculos negros indican relaciones significativas entre estos factores en la literatura de investigación.

Tabla 2. Resumen de hallazgos que describen las relaciones principales entre los dominios neuropsicológicos y 
funcionales en la EM.

rendimiento en estos tipos de evaluaciones de mane-
jo. Por ejemplo, Schultheis et al.30 mostraron que, en 
pacientes con EM con una escasa discapacidad física 
(es decir, puntaje en la Escala Expandida del Estado 
de Discapacidad (EDSS, Expanded Disability Status 
Scale) < 3), la deficiencia cognitiva estuvo conside-
rablemente relacionada con un peor resultado de ma-
nejo con el uso de un entorno de manejo de realidad 
virtual. Shawaryn et al.31 establecieron correlaciones 
del índice cognitivo del Compuesto Funcional de EM 
con varios criterios de valoración de dos evaluaciones 
de manejo computarizadas (es decir, Campo Visual 
Útil, Prueba Neurocognitiva de Manejo), además de 
choques verdaderos notificados por el DMV en la 
vida real. Este hallazgo ha sido corroborado por los 
datos de Marcotte et al.,32 que observaron relaciones 
significativas entre el rendimiento en las pruebas NP 
(específicamente en pruebas de la velocidad de proce-
samiento, las funciones ejecutivas, y el aprendizaje y 
la memoria) y en el simulador de manejo, más allá de 
las limitaciones físicas (es decir, espasticidad).

A pesar de estas correlaciones constantes entre las 
pruebas cognitivas y los indicadores de la aptitud para 
manejar, los problemas inherentes en cuanto a deter-
minar la VE abundan en la literatura sobre el mane-
jo. Por ejemplo, podría decirse que la ausencia de un 
choque de automóvil en el registro de manejo como 
criterio de valoración de una “aptitud intacta para 
manejar” es un estándar bajo para la seguridad vial. 
Además, las evaluaciones en la vía pública podrían 
estar sesgadas debido a la subjetividad del examina-
dor, y los simuladores de manejo pueden sucumbir a la 
falacia de la validez facial versus la VE. Al igual que 
con otros dominios del funcionamiento cotidiano, es 
importante examinar esta literatura minuciosamente.
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Empleo
Dado que la EM muy a menudo se diagnostica cuando 
las personas están afianzadas en sus carreras, la inves-
tigación demostró la importancia de seguir empleado, 
ya que afecta positivamente la calidad de vida33 y la 
salud mental,34 más allá de las evidentes implican-
cias económicas. En consecuencia, los factores que 
afectan la decisión de un individuo de abandonar la 
población activa de forma prematura reciben mayor 
atención en la literatura. Las pruebas NP mostraron 
relaciones positivas con la capacidad de mantener el 
empleo. Strober et al.35 demostraron que una prueba 
cognitiva de la velocidad de procesamiento (SDMT) 
fue el único factor pronóstico del resultado del empleo 
en individuos con EM, incluso cuando se tuvieron en 
cuenta otros factores neurológicos y de la enfermedad 
significativos que diferían entre los participantes em-
pleados y desempleados de la muestra. Morrow et al.36 
examinaron el empleo en personas con EM durante un 
período de 3.5 años. Observaron que el deterioro en el 
estado del empleo (por ejemplo, la pérdida del empleo, 
el descenso de categoría, la jubilación anticipada, etc.) 
estuvo relacionado con un empeoramiento del estado 
NP, en particular la velocidad de procesamiento y la 
memoria. Estos hallazgos mostraron que la deficien-
cia NP estuvo relacionada con un cambio significativo 
a nivel clínico en el estado del empleo. Estos y otros 
hallazgos concuerdan con investigaciones previas en 
las que se demostró el papel decisivo del conocimien-
to en el lugar de trabajo, incluso cuando se tuvieron 
en cuenta los factores neurológicos principales.37–39 
También se mostró que las tareas cognitivas comple-
jas, como realizar diversas tareas al mismo tiempo y 
conmutar, se relacionan con el estado del empleo,40 
dado que dichas aptitudes de orden más elevado pue-
den permitir una comparación más naturalista con el 
funcionamiento en el lugar de trabajo. Sin embargo, 
en otras muestras de estudio, no se mostró el mismo 
efecto del conocimiento sobre el empleo. Por ejemplo, 
Smith y Arnett41 no observaron diferencias en una ba-
tería cognitiva entre sus dos muestras, una de las cua-
les estaba empleada a tiempo completo y la otra había 
reducido las horas profesionales debido a la EM. De 
hecho, aparte del conocimiento, otros síntomas comu-
nes de la EM pueden llevar a la decisión de abandonar 
la población activa, como la fatiga,42,43 la duración de 
la enfermedad, la edad, el nivel de discapacidad, los 
años de educación,40 al igual que los factores de la per-
sonalidad y los estilos de afrontamiento.44,45 Por con-
siguiente, si bien las pruebas NP otorgan información 
clínica importante, dichos factores por separado no 
son suficientes para pronosticar los factores extensos 
y complejos relacionados con el estado del empleo a 
nivel individual.

Dependencia en las AIVD
El desafío de evaluar las aptitudes intactas del fun-
cionamiento cotidiano se pone de relieve en la inves-
tigación sobre el papel del conocimiento en el rendi-
miento en las AIVD generales (por ejemplo, hacer 
compras, cocinar y la gestión financiera). Mientras 
que las actividades de la vida cotidiana a gran escala, 
como manejar y el empleo, permiten a un investigador 
codificar indicadores generales del éxito con una faci-
lidad y claridad relativas (por ejemplo, número de ci-
taciones del DMV, estado del empleo), este método es 
menos sencillo para otras tareas diarias. Muy común-
mente, los investigadores se basan en autoinformes o 
informes de terceros (por ejemplo, Perfil de Conducta 
Funcional) para evaluar rápidamente la independen-
cia en estas actividades. Sin embargo, muchos de es-
tos estudios muestran que el autoinforme puede estar 
contaminado por varios factores como el sesgo per-
sonal, al igual que el malestar emocional y la fatiga.46 
De hecho, el autoinforme del paciente a menudo no 
está relacionado con la actividad funcional cotidiana 
real.47 Para abordar el posible sesgo de los instrumen-
tos de autoinforme, en diversos estudios, se utilizaron 
muestras de la conducta de la vida cotidiana en un 
intento por llevar la evaluación de las AIVD al labo-
ratorio, reconstruyendo estas tareas en un ámbito con-
trolado, en el cual el éxito y los errores pueden codi-
ficarse (ver Robertson y Schmitter-Edgecombe48 para 
un análisis). Por ejemplo, la Prueba del Rendimiento 
Funcional Cotidiano (EFPT, Everyday Function 
Performance Test) se desarrolló como una forma de 
evaluar una variedad de AIVD en el laboratorio, entre 
ellas la preparación de comida, el uso del teléfono y 
la gestión de la medicación. Kalmar et al.7 examina-
ron el papel de la disfunción cognitiva, evaluado con 
mediciones NP tradicionales, en el rendimiento en las 
AIVD de individuos con EM. En personas con EM, el 
rendimiento cognitivo según las pruebas NP estuvo 
relacionado con el rendimiento en la EFPT, con una 
medición del control ejecutivo que explicó aproxima-
damente el 35% de la varianza en las actividades de 
la vida cotidiana llevadas a cabo en el laboratorio. El 
autoinforme del paciente sobre la actividad de la vida 
cotidiana no estuvo relacionado con el rendimiento en 
la EFPT.47

Hay cierto grado de evidencia de que las pruebas 
NP basadas en el rendimiento y diseñadas para imi-
tar las mediciones del funcionamiento cotidiano (es 
decir, enfoque de verosimilitud; por ejemplo, Prueba 
de la Atención Cotidiana (TEA, Test of Everyday 
Attention), RBMT) presentan una VE más fuerte con 
relación a los instrumentos NP tradicionales.12,49 Los 
intentos más recientes se centraron en evaluar la ac-
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tividad funcional de la vida cotidiana real en vez de 
muestras basadas en el laboratorio de instrumentos 
de la vida cotidiana. Actual RealityTM hace esto con 
el uso de Internet para evaluar la conducta real, como 
hacer compras (comprar pizza o galletitas en línea) o 
reservar viajes (es decir, reservar pasajes de avión).8,50 
En personas con EM, un rendimiento escaso en las 
tareas de Actual Reality estuvo fuertemente correla-
cionado con las pruebas NP de la velocidad de proce-
samiento, el aprendizaje y la memoria, y el funciona-
miento ejecutivo. Curiosamente, el autoinforme del 
paciente sobre las aptitudes funcionales cotidianas 
no estuvo relacionado con el rendimiento en Actual 
Reality.

También se mostró que el rendimiento en la prueba 
NP está relacionado con otros aspectos de la activi-
dad funcional de la vida cotidiana, como cocinar5 y la 
gestión del dinero.9 Gerstenecker et al.10 observaron 
no solo que el rendimiento en una evaluación de la 
capacidad financiera estuvo en gran parte relaciona-
do con la memoria verbal y la memoria de trabajo, 
sino también que las mediciones verbales (memoria 
y fluidez) estuvieron relacionadas con la capacidad 
de tomar decisiones médicas en la EM. La memoria 
hace tiempo se implicó en la deficiencia funcional en 
la EM, con la primera investigación de Kessler et al.51 
en la cual se demostró que la varianza en la discapa-
cidad podía explicarse mediante el rendimiento en 10 
pruebas de la memoria.

Evaluación de los factores no cognitivos en la 
EM
Si bien las pruebas NP otorgan información clínica 
importante en lo que respecta a las AIVD, hay mu-
chas otras variables que pueden contribuir con la vida 
diaria funcional. Las variables como las habilidades 
motoras (por ejemplo, el modo de andar, las habili-
dades manuales), el equilibrio, la fatiga, la depresión, 
la evolución de la enfermedad, la duración de la en-
fermedad y los factores demográficos demostraron 
relaciones con los resultados del funcionamiento co-
tidiano, como la participación y las limitaciones de la 
actividad.5,41,45,46,52–60 Según lo descrito por Cattaneo 
et al.,54 la discapacidad para caminar reduce la parti-
cipación comunitaria, y un 40% de los individuos con 
puntajes más bajos en la EDSS (< 4) experimenta una 
restricción significativa de la participación, compara-
do con el 82% de aquellos con puntajes más eleva-
dos en la EDSS (> 5,5). Al igual que con las pruebas 
NP, la evaluación de los factores no cognitivos tam-
bién debe utilizar técnicas ecológicamente válidas. 
Actualmente, la mayoría de las evaluaciones en estos 
dominios evalúan principalmente la función a nivel 

de la gravedad sintomática, en vez del rendimien-
to escaso en tareas funcionales estandarizadas (por 
ejemplo, lentitud en la Prueba de los Nueve Agujeros 
en vez del tiempo hasta llenar el organizador de la 
medicación). Además, los métodos de rehabilitación 
para dichos síntomas físicos imparten beneficios va-
riables a los resultados funcionales, incluso si mejoran 
los criterios de valoración principales basados en los 
síntomas.61,62 Por consiguiente, es importante recordar 
que las pruebas NP son una de muchas variables re-
levantes en las cuales los médicos deben basarse para 
evaluar satisfactoriamente el efecto de la enfermedad 
de EM sobre el funcionamiento de la vida cotidiana, 
pero todas las variables deben examinarse en cuanto 
al grado de VE.

Resumen y conclusión
Las pruebas NP cumplen un papel importante en la 
comprensión del conocimiento y brindan información 
significativa en lo que respecta a la previsibilidad de 
la vida cotidiana en personas con EM. Volviendo a la 
descripción de Sbordone16 sobre la VE, ¿las pruebas 
NP presentan una “relación funcional y pronóstica … 
con la conducta del paciente en una variedad de ámbi-
tos del mundo real …”? La respuesta es sí, cuando uno 
adopta una postura multidimensional sobre la evalua-
ción de la función humana. La investigación mostró 
claramente que dichas pruebas presentan un valor 
pronóstico significativo en lo que respecta a la acti-
vidad de la vida cotidiana. Sin embargo, al igual que 
con cualquier prueba, las pruebas NP por separado no 
pueden brindar una previsibilidad clínica absoluta. En 
consecuencia, el interrogante real no es si las pruebas 
NP son ecológicamente válidas. Mejor dicho, cómo 
pueden utilizarse las pruebas NP en el ámbito clínico 
como una de varias mediciones para ayudar al médico 
a comprender el efecto de la enfermedad de EM sobre 
el funcionamiento cotidiano. Cuando se miran desde 
esta perspectiva, las pruebas NP cumplen un papel in-
valorable en la evaluación del paciente con EM en el 
mundo real.
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Introducción
Hay pocas dudas de que las conversaciones en las clí-
nicas de EM han cambiado en los últimos 10 años. Dos 
razones clave de esto son el aumento de la disponibi-
lidad de tratamientos eficaces y también un cambio de 
las relaciones entre las personas con EM y los profesio-
nales de atención de la salud. Los tratamientos eficaces 
se extienden más allá de los significativos avances en 
la modificación de la enfermedad, y también incluyen 
un rango más amplio de abordajes a los síntomas y al 
manejo de la discapacidad. La rehabilitación exitosa 
intenta apoyar a un individuo en sus roles personales 
y sociales, tratando la patología subyacente, los sínto-
mas y las discapacidades y donde fuera posible modifi-
cando el entorno y otros factores contextuales.
 
Una reciente revisión Cochrane sugirió que el ejercicio 
y las actividades físicas mejoraron la fuerza, la movili-
dad, redujeron la fatiga y mejoraron la calidad de vida, 

que los programas de rehabilitación multidisciplinaria 
de los pacientes internados y externos condujeron a 
ganancias en los niveles de actividad y participación, 
y las intervenciones que brindaron información me-
joraron los conocimientos del paciente. Además, hay 
evidencia de que las intervenciones dirigidas pueden 
mejorar el humor y el tono.1 

De manera típica, las personas con EM discapacitante 
tienen múltiples problemas de interacción. Manejar 
estos problemas con eficacia demanda un aporte des-
de un equipo multidisciplinario enfocado en lo que 
el paciente desea hacer y lo que es importante para 
ellos. Por eso, las metas deben establecerse a nivel de 
las acciones, intenciones o valores. El valor puede ser 
“ser un buen padre”, la intención “llevar a mi hijo al 
fútbol” y las acciones incluyen “tomar mi baclofeno”, 
“hacer mi programa de ejercicios” o “comprar una 
silla liviana, donde pueda sentarme mientras miro”. 
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Con esto en la mente, la base de evidencia alrededor 
de los abordajes de la terapia individual puede necesi-
tar modificarse en el contexto de “qué funciona” para 
el individuo. Las metas permiten a los profesionales 
identificar qué ha cambiado para la persona con EM 
como resultado de su intervención. 

La relación entre las personas con EM y los profesio-
nales también ha cambiado. Las personas con EM tie-
nen demandas de servicios cada vez mayores y más 
diversas. El uso de la tecnología significa que las per-
sonas con EM tienen mayor acceso a la información 
y llegan a la clínica con una perspectiva sobre el tra-
tamiento que desean. La tecnología también en forma 
creciente significa que las personas con EM son capa-
ces de tener una retroalimentación acerca de su expe-
riencia en el servicio.2 Al mismo tiempo, las demandas 
sobre los servicios de salud continúan aumentando, de 
modo que las personas con EM necesitan ser apoyadas 
en su propio manejo.3 Esto sugiere que el sello distin-
tivo de los servicios de EM excelentes se encamina a 
tomar decisiones compartidas4,5 y al apoyo del manejo 
de sí mismo.3 Esto también sugiere que el aporte del 
paciente se extenderá más allá de su experiencia indi-
vidual al aporte en el diseño, desarrollo y evaluación 
del servicio.6

Tomar decisiones compartidas 
Apoyar a las personas con EM para tomar decisiones 
compartidas comienza temprano en la relación pacien-
te–clínico. Los cambios en el número y disponibilidad 
de los tratamientos de la esclerosis múltiple que mo-
difican la enfermedad significan que la persona con 
esclerosis múltiple es consciente de que hay diversas 
opciones y tiene que decidir, informado por su espe-
cialista en esclerosis múltiple sobre la disponibilidad, 
riesgos y beneficios de cada droga, qué tratamiento es 
mejor para ellos.7 

La situación ideal para tomar una decisión comparti-
da ocurre cuando hay una clara decisión que tomar, 
la persona con EM tiene preguntas, las herramientas 
para apoyar una decisión basada en la evidencia están 
disponibles y el profesional de atención de la salud 
ha sido entrenado para apoyar las decisiones com-
partidas, incluyendo cómo comunicar el riesgo para 
las personas a todos los niveles del conocimiento de 
la salud. Cuando esta conversación funciona bien, la 
persona con EM es un “paciente activado”3 y el profe-
sional de atención de la salud está entrenado en con-
versaciones para tomar decisiones compartidas.

A veces la conversación no va tan bien. La persona con 
EM puede estar muy ansiosa o alterada para ser capaz 

de retener la información que le están dando, puede 
carecer de las habilidades cognitivas o sociales para 
hacer preguntas clarificadoras, o expresar sus preocu-
paciones, puede haber aprendido que “el doctor sabe 
más”, y que debe adaptarse a un rol de paciente sumiso 
a los médicos. Puede percibir a los médicos como au-
toritarios y estar preocupados por ser vistos como un 
paciente “desafiante”. A pesar de sus mejores esfuer-
zos, los médicos puedan comunicar mal. La informa-
ción es compleja, el entorno es intimidante, el tiempo 
es corto.

Activación del paciente 
La “activación” del paciente describe el conocimiento, 
las habilidades y la confianza que tiene una persona en 
el manejo de su propia salud y la atención de su salud. 
El paciente “activado” es uno que se ha preparado para 
la visita clínica. Ha preparado preguntas, está al tanto 
de las pautas de tratamiento y será persistente para ase-
gurarse de que recibe la mejor atención posible. Hay 
evidencia de que cuanto más capacitada sea la persona 
con EM, más desea comprometerse en tomar decisio-
nes compartidas.8 Tales pacientes típicamente tienen 
más experiencias positivas de atención, con mejores 
conversaciones con los profesionales de atención de la 
salud. También tienen más probabilidad de adherir a 
regímenes de medicación y comprometerse en activi-
dades de manejo de sí mismos como el ejercicio regu-
lar. Ellos informan de menos dificultades de coordina-
ción de la atención.3

Se han descrito cuatro niveles de activación del pa-
ciente.9 En el nivel más bajo, los individuos pueden 
sentirse incapaces de manejar su propia salud. Ellos 
serán receptores pasivos de la atención, y no compren-
derán su papel en el proceso de atención. Esto puede 
ser una situación común al momento del diagnóstico, 
cuando los individuos tienen poca comprensión de los 
antecedentes, y rápidamente adquieren un nuevo vo-
cabulario, están experimentando múltiples síntomas 
nuevos y han dicho y no dicho ansiedades y miedos. 
Si ellos están bien apoyados durante este período, de-
jarán de ser tan pasivos, pero pueden todavía carecer 
de conocimientos y confianza para manejar su propia 
salud. Con educación adicional y apoyo los individuos 
pueden entrar en acción, pero pueden carecer de la 
confianza y habilidad para mantener estas conductas. 
Finalmente, pueden adquirir las habilidades para man-
tener conductas de apoyo de la salud la mayor parte 
del tiempo, necesitando aportes solo en momentos de 
particular estrés. 

Poco se ha escrito acerca de la activación del paciente 
en la EM, pero hay una literatura significativa sobre 
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la autoeficacia,10,11 que es la creencia en la propia ca-
pacidad de tener éxito en situaciones específicas o en 
cumplir una tarea.12 La autoeficacia puede jugar un rol 
importante en cómo alguien aborda las metas, tareas y 
desafíos.13 El paciente “activado” tendrá una alta auto-
eficacia. La autoeficacia se apoya a través del aliento o 
el entrenamiento en el contexto de una buena relación 
paciente–profesional, la experiencia previa de éxito 
en una tarea más fácil o relacionada, el aprendizaje 
indirecto que puede incluir el apoyo de los pares, y 
la retroalimentación fisiológica y emocional experi-
mentada por el individuo durante el cumplimiento de 
una tarea. La autoeficacia puede aumentarse promo-
viendo y enfocando tareas con probabilidad de tener 
éxito (experiencias de control), que alientan a los in-
dividuos acerca de su capacidad para lograr objetivos 
(persuasión verbal), suscitando la conciencia de que 
personas con problemas similares han tenido éxito en 
lograr metas similares mediante esfuerzos sostenidos 
(modelado), y corrigiendo ideas equivocadas acerca 
de estados físicos que pueden disuadir al individuo de 
perseguir una meta particular, por ejemplo, explicar 
que cierta fatiga a continuación del ejercicio es de es-
perar (reinterpretación de los síntomas). 

Los programas de rehabilitación estandarizados y 
basados en grupos tienen las ventajas de ser relativa-
mente simples de dar y pueden producir claros bene-
ficios, por ejemplo, en fuerza y movilidad. Sin em-
bargo, pueden correr el riesgo de no apoyar el manejo 
de sí mismo o construir autoeficacia. Un programa 
de ejercicios limitado en el tiempo, efectuado en un 
contexto clínico, puede no traducirse en un ejercicio 
diario regular. En efecto, puede producir un abordaje 
pasivo porque el individuo cree que puede ejercitarse 
solamente en un contexto clínico o con supervisión de 
un fisioterapeuta. En contraste, ha habido estudios que 
demuestran que es posible utilizar grupos para elevar 
el nivel de activación, construir autoeficacia y apoyar 
el manejo de sí mismo. Estos estudios con frecuencia 
se enfocan en personas con EM que aprenden nuevas 
habilidades como el manejo de la fatiga. Los grupos 
de manejo de la fatiga que se basan en el enfoque de 
la autoeficacia hacen foco sobre la educación, el en-
trenamiento, la experiencia indirecta compartida y el 
establecimiento de metas. Estos y otros programas co-
mienzan con la comprensión de personas individuales 
de sus problemas y su contexto, alientan al individuo 
a hacer elecciones y cambiar las conductas. Cuando 
tienen éxito ganan dominio, confianza y la capacidad 
de poner y perseguir sus propias metas.13 En este sen-
tido, la necesidad de ejercicios y otros programas de 
rehabilitación para incluir abordajes de manejo de sí 
mismo es importante.14 

En el contexto de un servicio de EM, es valioso con-
siderar cómo la población de EM puede segmentarse 
sobre la base de la carga de enfermedad y los niveles 
de activación. Las personas con EM con altos nive-
les de activación y baja carga de enfermedad pueden 
ser apoyadas con provisión de información y recursos 
electrónicos. Las personas con EM con altos niveles 
de activación y moderada carga de enfermedad pue-
den manejarse con apoyo de los pares e intervención 
en grupo. En contraste, las personas con bajos niveles 
de activación y altos niveles de carga de enfermedad, 
demandan trabajo uno a uno con miembros del equipo 
entrenados.15 

Tomar decisiones compartidas con un paciente acti-
vado produce una cantidad de beneficios que incluyen 
mejor conocimiento y comprensión, mejor adhesión al 
tratamiento, mejora de la confianza y la capacidad de 
afrontar, mejora las conductas saludables y el uso más 
apropiado del servicio.3,4 Cuando existen elecciones 
claras entre una opción de tratamiento y otra, puede 
desarrollarse una herramienta de opciones de deci-
siones,16 como la herramienta de opciones de la EM.17 
Estas se enfocan en trabajar en conjunto como equipo 
para identificar las opciones, identificar los riesgos 
y los beneficios y entonces elegir la opción correcta 
para este individuo a la luz de su contexto y valores 
personales. 

Establecer metas 
En la rehabilitación, sin embargo, hay a menudo 
poca evidencia robusta y casi siempre hay elección. 
Es la preferencia del individuo, sus valores y creen-
cias lo que conformará el mejor curso de acción. En 
este caso, el lenguaje cambia y discutimos “estable-
cer metas” más que “tomar decisiones compartidas”. 
Establecer metas describe un proceso de discusión y 
negociación en el que la persona con EM y el equipo 
determinan las prioridades clave para ese individuo y 
acuerdan el nivel de rendimiento a ser alcanzado por 
el individuo para actividades definidas dentro de un 
marco de tiempo especificado. Hay poca evidencia de 
que establecer metas mejore la actividad, la participa-
ción o los resultados funcionales, pero hay evidencia 
limitada de que establecer metas más estructuradas 
produce niveles más altos de autoeficacia.18 El enfo-
que en las metas SMART, que pueden ser apropiadas 
para identificar la performance en el lugar de trabajo, 
puede ser responsable del fracaso en demostrar bene-
ficio.19 La evaluación se ha hecho alrededor de resul-
tados funcionales a corto plazo, no alrededor de un 
cambio sustentable a largo plazo en la conducta o la 
creencia. Esto contrasta con la evidencia en torno de 
tomar decisiones compartidas lo que sugiere que esto 
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puede producir mejores conductas saludables y un uso 
eficaz del servicio.3,4 La evaluación de tomar decisio-
nes compartidas, a diferencia de establecer metas, no 
se ha enfocado en los resultados funcionales, pero se 
ha enfocado en las conductas. 
Sin embargo, estas conversaciones están descritas, la 
esencia de la actividad de establecer metas es apoyar 
a la persona con EM a identificar sus prioridades de 
modo que pueda funcionar mejor en su contexto per-
sonal y social, esto es, para apoyar el manejo de sí 
mismo. Así, mientras muchas personas se manejaron 
a sí mismas con mucho éxito en una gama de domi-
nios donde en efecto tienen pericia, el manejo de sí 
mismo entrenado es la conducta que sigue a la adqui-
sición de una gama de conocimientos y habilidades. 
Por ejemplo, al momento del diagnóstico, muchas en-
fermeras especialistas en EM apoyarán a las personas 
con EM en abordajes para una declaración acerca del 
diagnóstico dentro del lugar de trabajo. Esta es una 
habilidad que demanda conocimiento, pero apoya el 
manejo de sí mismo dentro del lugar de trabajo. Esto 
puede enmarcarse como una meta si funciona para un 
paciente individual. Más tarde, los consejeros espe-
cialistas en continencia pueden enseñar a las personas 
con EM como cateterizarse a sí mismas. Una vez más, 
esta es una habilidad de manejo de sí mismo que pue-
de enmarcarse como una meta. Ser capaz de describir 
la fatiga a los colegas, comprender la contribución 
de varios factores a la fatiga, dar pasos para mane-
jarlos son todas habilidades del manejo de sí mismo. 
Por lo tanto, las metas pueden establecerse en torno 
a diferentes niveles de conocimiento, comprensión e 
implementación de habilidades específicas, así como 
en ser capaces de reconocer cuándo las habilidades 
ya no son eficaces, y necesitan perfeccionarse. Cada 
nivel demanda niveles más altos de compromiso y 
activación.

Uno de los aspectos clave de establecer metas y tomar 
decisiones compartidas es una sociedad activa entre 
un paciente individual y un equipo profesional donde 
ambos tienen una comprensión del marco de trabajo 
en el que están operando y del uso de herramientas 
para apoyar la decisión. Esto significa que las metas 
deben ser conducidas por el paciente más que por el 
profesional de atención de la salud. Es tentador para 
los equipos de atención de la salud asignar las me-
tas a profesiones particulares, por ejemplo, caminar 
es una meta de fisioterapia, lavar y vestir es una meta 
de terapia ocupacional y la continencia urinaria perte-
nece a la enfermera especialista en continencia. Este 
abordaje está apoyado por la idea de que las metas 
son piedras escalonadas que llevan cada una a la si-
guiente. Sin embargo, la mayoría de las metas necesi-

tan resolución coordinada de los problemas por parte 
de la persona con EM y del equipo multidisciplinario. 
Por ejemplo, una persona que se está levantando de la 
cama en múltiples ocasiones a la noche para ir al toi-
lette, puede necesitar apoyo de la enfermera (colchón 
apropiado), de fisioterapia (movilidad de la cama, sen-
tarse para pararse, caminar) y de terapia ocupacional 
(provisión del equipamiento). Establecer metas en 
este contexto demanda un equipo multidisciplinario 
centrado en el paciente, con una visión compartida de 
la discapacidad del individuo y factores contextuales. 
Solo entonces pueden establecerse metas centradas 
en el paciente. Todos los equipos necesitan recono-
cer la pericia y contribución de todos los individuos 
para identificar un operador clave que actúe como 
coordinador del equipo y se comunique con el pacien-
te. Esto significa que los equipos necesitan tener un 
vocabulario compartido como la clasificación interna-
cional de funciones de la Organización Mundial de la 
Salud (OMS), una estructura para la comunicación y 
un foro de reunión. Esto es relativamente claro para 
los equipos de pacientes internados, más difícil para 
los equipos de pacientes externos y es un desafío para 
equipos basados en la comunidad. Equipos virtuales 
dinámicos que surgen en torno de un paciente indi-
vidual, utilizando medios electrónicos para compartir 
información y teleconferencias pueden ser un aborda-
je eficaz para manejar estas dificultades. 

Hay una cantidad de herramientas formales para 
establecer metas, tales como los marcos de traba-
jo Canadian Occupational Performance Measure 
(COP-M),20,21 y Goal–Action Planning (G-AP),22 pero 
el objeto es apoyar al individuo en un cambio de con-
ducta que apoye a largo plazo el manejo de sí mismo, 
entonces los pasos centrales pueden ser semejantes 
cualquiera sea la meta. Estos pasos se describen abajo 
y dentro de ellos los puntos potenciales de interven-
ción. Las entradas útiles para apoyar estas conversa-
ciones están listadas en el Recuadro 1. 

Paso 1. Desarrollo de confianza 
El primer paso para tomar decisiones compartidas es 
el desarrollo de confianza. En la práctica clínica, la 
confianza es un fenómeno complejo. Hay múltiples 
componentes, pero la credibilidad, la confiabilidad y 
la empatía son elementos clave. La credibilidad puede 
ser el más fácil de establecer, estando registrado como 
especialista después de un entrenamiento riguroso, te-
niendo un registro y sistemas de validación en torno a 
continuar con el desarrollo profesional, trabajando en 
un centro de excelencia, todos ofrecen credibilidad.23 
La confiabilidad es más compleja. Puede estar basada 
en una combinación entre la expectativa del paciente 
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(qué espera que va a suceder), el derecho (qué debería 
suceder) y la experiencia (qué sucede en realidad).24 
La confianza puede ser más difícil de desarrollar si 
el sistema no es fiable. Esperas prolongadas,25 turnos 
clínicos cancelados, cambios inesperados en el equipo 
de atención de la salud, pueden minar las percepcio-
nes de fiabilidad de los pacientes. 

La empatía también es importante en la construcción 
de la confianza. Esas conversaciones entre los médi-
cos y las personas con EM pueden establecer el esce-
nario para la relación a largo plazo durante el curso 
de la enfermedad. Escuchar con cuidado la narración 
del individuo permite al clínico comprender qué ha 
sucedido 26 y qué significa esto para el individuo en 
el contexto de sus valores, aspiraciones y metas. Los 
terapistas experimentados destacan que establecer 
metas tiene que ver con la conversación, no con el 
resultado.27 Como en cualquier relación a largo plazo 
la confianza puede crecer o puede quebrarse. Cuando 
crece, las personas con EM y sus especialistas en EM 
son capaces de trabajar juntos para planificar los si-
guientes pasos del tratamiento y evaluar el impacto 
del tratamiento. 

Paso 2. Establecer metas 
Una vez que se ha desarrollado la confianza, es más 
probable que la persona con EM cuente al equipo de 
atención de salud qué es lo preocupante, qué esperan 
que suceda ahora y qué es importante para ellos en el 
futuro. 

Los siguientes pasos de tomar decisiones compartidas 
están descritos como establecer y dar prioridades en 
una agenda negociada. Dentro de esto habrá informa-
ción, comunicación y manejo del riesgo, y luego resu-
mir y tomar la decisión. Cada uno de estos estadios 
puede hacerse operativo dentro de un marco de esta-
blecer metas y cada una puede considerarse una opor-
tunidad para mover al individuo con EM a lo largo 
de la senda de un participante pasivo en su atención a 
uno activo con habilidades en el manejo de sí mismo. 
Apoyar al paciente para hacerlo así demanda habili-
dades de entrenamiento. La activación del paciente y 
tomar decisiones compartidas puede conducir a un in-
dividuo que es capaz de establecer metas que apoyen 
el manejo de sí mismo y lleven a mejores resultados. 

Paso 2.1. Establecer un contrato. El primer elemento 
de esto, a menudo descuidado, es la preparación del 
trabajo que se hará en conjunto. En términos de en-
trenamiento, esto sería establecer el contrato, lo que 
incluye una explicación del proceso, y la idea de res-
ponsabilidad tanto para el individuo con EM como 

para el profesional.28 Esto debe describir lo que se en-
tiende por establecer una meta encuadrándola como 
una colaboración, en qué debe contribuir el individuo 
con EM (experiencia de la enfermedad, su contexto 
personal, valores y creencias), qué hará el profesional 
(brindar conocimiento acerca de la enfermedad, y los 
servicios), qué puede y no puede ofrecer el servicio 
y que todas las opciones deben considerarse en tér-
minos de riesgos y beneficios, ventajas y desventajas 
antes de tomar una decisión. 

Paso 2.2. Priorizar. El paso siguiente es una conver-
sación acerca de qué es importante para el individuo 
con EM. Pueden utilizarse para esto distintos abor-
dajes. Las herramientas para establecer metas como 
COP-M pueden ayudar a enmarcar la conversación.20 
Una de las primeras herramientas para establecer 
metas fue el cuestionario de metas Wade’s Life.29 
Personas más recientes han utilizado un abordaje ba-
sado en un tratamiento de aceptación y compromiso, 
particularmente en el contexto de los trastornos del 
humor.30 Las metas basadas en valores pueden verse 
como una motivación profunda para un cambio posi-
tivo y algunas personas con EM desearán enfocarse 
en metas motivadas por valores. Sin embargo, para al-
gunos individuos es más fácil enfocarse en pequeñas 
metas “SMART”, particularmente si se están sintien-
do sobreexigidos. Vincular metas de orden inferior o 
actividades con valores de orden superior puede ayu-
dar a la autorregulación.

Paso 2.3. Negociar los pasos siguientes. Estos nece-
sitan ser personalizados al grado de activación del in-
dividuo y a la presteza para cambiar. La dificultad de 
la meta puede variar de persona a persona. Algunas 
personas disfrutan de metas desafiantes, otras se 
asustan con ellas. Las personas con EM con niveles 
más bajos de autoeficacia que están menos activadas 
pueden desear dar pasos muy pequeños donde tienen 
probabilidad de experimentar éxito. Si el individuo se 
pone ansioso para establecer metas entonces las “mi-
crometas” pueden ser útiles, ya que resumen lo que se 
ha logrado en cada sesión. Las metas desafiantes pue-
den no lograrse, pero no hay evidencia de que “fallar” 
en las metas es malo para las personas. La desvincu-
lación de una meta es normal.31 

Con pacientes con bajos niveles de activación, el pro-
fesional necesita hacer foco en la construcción de la 
conciencia de sí mismo y la comprensión de patrones 
de conducta, y comenzar a construir la autoeficacia a 
través de pequeños pasos, reconociendo que no todo 
puede ser enfrentado al mismo tiempo. Una vez que 
un individuo ha experimentado el éxito pueden ser ca-



D Playford

journals.sagepub.com/home/msj 19

paces de dar pasos más grandes. Cosa que es impor-
tante en la relación con las metas de orden superior, 
ya que esto hace significativa la meta. Por ejemplo, 
“caminar durante 6 minutos sobre la cinta” puede ser 
una meta de orden inferior asequible, pero que puede 
ser aburrida y desmotivante si no se asocia con una 
meta mayor como “ser capaz de caminar en el parque 
con mis niños”.

Paso 2.4. Sintetizar la conversación y articular la 
meta. En este estadio, puede ser claro que la persona 
con EM ha identificado el tema que desean abordar, 
pero no están seguras de si son capaces de hacerlo. 
Identificar dos metas puede ser útil, de las cuales una 
es la meta de “no hacer nada”. 

Paso 2.5. Desarrollar estrategias para afrontar, o 
planes “si–entonces”. Estas reconocen las experien-
cias que las personas han hecho previamente y pueden 
ayudar a identificar barreras potenciales para el logro 
de la meta y apoyar la persistencia en esta meta.32,33 
Una vez que la conducta está incorporada a la vida 
diaria, entonces las estrategias de superación necesi-
tan enfocarse en situaciones difíciles como el deterio-
ro funcional causado por una infección o el progreso 
de la enfermedad. 

Paso 3. Revisión de las metas 
Habiendo logrado la meta, emprender una revisión. 
Qué ocurrió, qué anduvo bien, qué funcionó y qué no 
funcionó para una persona en particular y alimentar 
con esta información el próximo conjunto de metas. 
En este estadio, el entrenador puede apoyar la acti-
vación del paciente reflexionando hacia atrás con el 
individuo qué ha hecho bien y qué ha construido con 
esto. Estas afirmaciones positivas reconocen lo que la 
persona con EM ha hecho en efecto y son importan-
tes porque construyen la autoeficacia. Revisiones adi-
cionales de metas pueden retomar esto. La conducta 
puede desarrollarse en forma completa, de modo que 
el estadio final produce estrategias de identificación 
que el individuo puede utilizar si pierde la confianza 
o la habilidad otra vez. 

Compromiso del paciente 
Los pacientes activados también pueden proveer 
percepciones en el servicio además de su tratamien-
to individual. Staniszewska et al.34 han producido 
un marco de trabajo conceptual: el Warwick patient 
experiences framework, que destaca a los pacientes 
como participantes expertos, la capacidad de respues-
ta del servicio, la experiencia vivida, la continuidad 
de la atención y las relaciones, comunicación, infor-
mación y apoyo. Esto puede utilizarse para sostener 

una agenda en torno al desarrollo de la evaluación de 
los tratamientos y los servicios y enfocarse en los re-
sultados importantes para los pacientes. 

Esto sugiere que si los pacientes son verdaderos socios 
en su propia atención de salud, estarían activamente 
implicados con la comisión, diseño, entrega, manejo, 
monitoreo y evaluación de los servicios.35 Hay ejem-
plos de elementos de esto en diferentes contextos, pero 
hasta el presente en la mayoría de las áreas las perso-
nas con EM no están comprometidas en el desarrollo 
y entrega de los servicios. Una sociedad más eficaz 
tiene el potencial de mejorar los servicios utilizando 
la pericia de las personas con EM: comprometiéndose 
con redes de pacientes tales como las sociedades de 
EM, creando un amplio rango de servicios y por lo 
tanto más elección, y reduciendo el derroche no brin-
dando servicios no deseados o innecesarios.35 

El proceso de investigación puede también benefi-
ciarse con el compromiso activo de las personas con 
EM. Enfocando las condiciones específicas de los es-
tablecimientos de atención de la salud, la James Lind 
Alliance (http://www.jla.nihr.ac.uk/) facilita las so-
ciedades que establecen una prioridad que pone jun-
tos a los pacientes, cuidadores y profesionales como 
iguales para identificar y priorizar importantes incer-
tidumbres del tratamiento. Esto produce una lista de 
prioridades de investigación acordadas en conjunto 
que entonces da forma a la agenda de investigación. 

Esta formación de la agenda clínica y de investigación 
también demandará el uso de los resultados informados 
por los pacientes (PRO, patient-reported outcomes). 
La EM en el 21st Century Steering Group diseñó un 
conjunto de temas que requieren acción con respec-
to al compromiso del paciente en la EM, incluyendo 
aumentar la importancia puesta en la QoL y las pre-
ocupaciones de los pacientes a través de los PRO.36 
Tradicionalmente, los PRO se han desarrollado en mu-
chas entidades crónicas explorando un constructo es-
pecífico con pacientes y expertos. La medida es luego 
evaluada en términos de sus propiedades psicométri-
cas. Esto puede conducir a ítems que son descartados 
porque son redundantes en términos de medición. Sin 
embargo, esto puede significar que la medida, aunque 
sea una medida excelente, no captura temas que son im-
portantes para los pacientes. Si se dice que esta medida 
evalúa un servicio entonces el peligro es que el servicio 
evoluciona para ajustarse a la medida y no se dirige a 
temas de importancia para las personas con EM. 

Por lo tanto, la primera cuestión es qué resultados de 
salud deben medirse. Hay dos abordajes potenciales. 
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Construir empatía 
¿Por favor me cuenta qué le ha ocurrido?
¿Qué piensa usted que sería útil?
¿Acerca de qué está preocupada/o?
¿Qué espera usted al venir a la clínica hoy?
Crear un contrato 
Nosotros trabajamos por medio de un proceso llamado establecer metas. Establecer metas nos permite trabajar 
juntos. Cuéntenos qué es importante para usted, y en qué desea trabajar ahora. Podemos después resolver 
juntos cómo hacer que suceda, qué necesita hacer usted y qué necesito hacer yo. Normalmente trabajamos 
reuniéndonos con más frecuencia al comienzo, digo, cada dos semanas y luego con menor frecuencia a medida 
que pasa el tiempo. Cuando nos reunimos podemos revisar qué ha ido sucediendo, qué funciona bien, qué no 
ha funcionado bien, y planificar los próximos pasos. ¿Esto le parece correcto? ¿O piensa usted que deberíamos 
reunirnos con mayor o menor frecuencia? 
Priorizar 
Detálleme un día . . .
¿Qué es fácil, qué es más desafiante, qué le gustaría cambiar?
Sintetizar la conversación 
Me parece que usted trae el cuestionario de las metas consigo, es realmente útil. Si hay una cosa en la que 
podríamos trabajar ¿sobre qué sería? 
Entonces, puedo decir que la cosa más difícil es . . .
Pero ¿la cosa más importante que hay es . . .?
Articular la meta 
Entonces la meta sería para . . . 
¿Y el tema crítico sería tener su tono controlado y hacer su marcha más fácil? 
Por una parte usted desea hacer esto, pero por otra parte usted piensa que no es posible porque . . . ¿Qué ocurriría 
si usted no hiciese nada? 
¿Cómo le gustaría describirme esta meta? 
Acciones 
Yo quiero . . .
El terapista lo verá y . . .
Usted quiere . . .
Cada día, cuando usted haga esto, también hará . . .
Planes si entonces
Si ocurre esto, en su lugar usted hará . . .
Revisión de la meta 
¿Qué funcionó bien? ¿Qué fue más difícil? ¿Qué hemos aprendido?
Yo sé . . . Fue un real desafío para usted, usted lo ha hecho realmente muy bien.
¿Piensa usted que ahora es el momento de intentar . . .?
Esto anduvo realmente bien. Ahora es el momento de poner esto en la agenda y hacer un compromiso semanal. 
Estoy impresionado por la manera como usted se ha apegado a esta meta. Esto muestra real compromiso. 
¿Cómo podemos construir sobre esto?
Pensemos acerca de lo que usted haría, si comenzara a encontrar esto difícil otra vez.

Recuadro 1. Ejemplos de charlas para establecer metas. 

Primero, el compromiso del paciente en determinar 
qué resultado se mide incluyendo todas las sugeren-
cias de los pacientes, y segundo, el compromiso del 
paciente en determinar qué resultado se mide traba-
jando con personas con EM ayuda a desarrollar mar-
cos de trabajo o dominios. 

Un estudio reciente con pacientes de servicios genéti-
cos clínicos destacó que los beneficios del paciente de 
genética clínica puede resumirse utilizando un nuevo 
constructo, empoderamiento,37–39 definido como las 

creencias que uno: (1) puede hacer importantes deci-
siones de vida de manera informada (control de de-
cisión); (2) tiene suficiente información acerca de la 
entidad, incluyendo riesgos para uno mismo y sus pa-
rientes, y cualquier tratamiento, prevención y apoyo 
disponible (control cognitivo); (3) puede hacer uso efi-
caz de los sistemas de atención de la salud y sociales 
para beneficio de toda la familia (control de la conduc-
ta); (4) puede manejar los propios sentimientos acerca 
de tener una entidad genética en la familia (regulación 
emocional); y (5) puede mirar el futuro teniendo la 
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esperanza de una vida familiar satisfactoria, para sí 
mismo, para su familia y/o sus futuros descendientes 
(esperanza). 

Los servicios de EM que trabajan con personas con 
EM para entregar tales resultados serían un servicio 
altamente eficaz. Las personas empoderadas con EM 
comprometidas en su propio cuidado, y a través del 
espectro de comisión, diseño, entrega, manejo, moni-
toreo y evaluación de los servicios y la investigación, 
deberían producir los mejores resultados posibles para 
sí mismos y para otros. 
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Edición Especial: Rehabilitación en la EM

Más allá de la evaluación basada en los centros: 
Comprensión y mejora del funcionamiento con 
tecnología portable en la EM 
Giampaolo Brichetto , Ludovico Pedullà, Jessica Podda y Andrea Tacchino

Resumen: Los sensores portables están diseñados para ser utilizados en el cuerpo o incorporados en dispositi-
vos portátil (por ejemplo, teléfonos inteligentes y relojes inteligentes), lo que permite el monitoreo continuo en 
pacientes, la medición de resultados objetivos y la proporción de comentarios sobre las actividades cotidianas. 
Dentro del dominio de la medicina, ha habido un incremento rápido en el desarrollo, la evaluación y el uso de tec-
nologías portables especialmente en el contexto de las enfermedades neurológicas. A pesar de que los portables 
representan instrumentos prometedores también en la esclerosis múltiple (EM), la investigación sobre su aplica-
ción en la EM todavía está en progreso y se requieren más estudios para evaluar su confiabilidad y precisión para 
monitorear las funciones corporales y la discapacidad en las personas con EM (pcEM). Aquí, proporcionamos 
una revisión exhaustiva de las oportunidades, los desafíos potenciales y las limitaciones del uso de la tecnología 
portable en la EM. En particular, clasificamos los resultados previos dentro de este campo en macrocategorías, 
consideradas cruciales para el tratamiento de la enfermedad: evaluación, monitoreo, intervención, asesoramiento 
y educación. Dado el incremento de la función fundamental de los portables, las publicaciones actuales sugieren 
que, para los pcEM, es el momento adecuado para cambiar de un paradigma terapéutico tradicional basado en los 
centros hacia un autotratamiento de la enfermedad personalizado en el paciente. De esta forma, presentamos dos 
iniciativas en curso centradas en la implementación de un monitoreo continuo de los pcEM y, en consecuencia, 
a proporcionar intervenciones oportunas y adecuadas.

Palabras clave: Portables, autoevaluación, automonitoreo, cuidado basado en los centros, cuidado basado en los 
pacientes 

Fecha de recepción: 15 de enero de 2019; revisado: 21 de mayo de 2019; aceptado: 24 de mayo de 2019

Introducción general
Los portables describen una tecnología electrónica 
emergente diseñada para utilizarse en el cuerpo o in-
corporarse a las soluciones móviles o portátiles (por 
ejemplo, teléfonos inteligentes, relojes, pulseras y 
ropa) y puede proporcionar datos del individuo como 
aquellos de los sensores, así como también, diarios 
o cuestionarios autoinformados. En este contexto, 
las aplicaciones creadas para controlar los sensores 
que se llevan en el cuerpo (es decir remotamente por 
medios inalámbricos o directamente debido a que es-
tán instaladas en el mismo dispositivo móvil) y las 
aplicaciones desarrolladas para las medicines autoin-
formadas pueden considerarse como una parte de los 
portables. Al proporcionar un flujo de datos conti-
nuos, los portables informan al usuario la cantidad 
y la intensidad de actividad en diferentes dominios 

de la vida, como puede ser profesiones riesgosas,1,2 
educación,2 ambiente de oficina e industria,3 depor-
tes y ejercicio,4 salud y medicina5 con la ventaja de 
minimizar la incomodidad y la interferencia con las 
actividades humanas diarias.

Dentro del dominio de la medicina, ha habido un rá-
pido incremento en el desarrollo, la evaluación y el 
uso de las tecnologías portables, especialmente, en el 
contexto de las enfermedades neurológicas.6,7 De he-
cho, para estas poblaciones de pacientes, monitorear 
la actividad del individuo (por ejemplo física y cog-
nitiva) y reconocer los cambios potenciales podría 
ser fundamental para intervenir de manera oportuna 
con tratamientos de rehabilitación específicos y per-
sonalizados y, en consecuencia, contrastar efectiva-
mente la progresión de la enfermedad. De hecho, la 
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rehabilitación es un proceso educativo de resolución 
de problemas centrado en la reducción de la disca-
pacidad y los impedimentos (es decir, participación) 
experimentados por alguien como resultado de la en-
fermedad o lesión y, consecuentemente, está destina-
da a mejorar la movilidad, capacidad en actividades 
funcionales diarias básicas, ocupación, comunica-
ción e integración social. Además, la rehabilitación 
es fundamental para mejorar la independencia del in-
dividuo.8 Así, las tecnologías de comunicación remo-
ta y digital están implicadas en los desafíos de gran 
interés para la investigación presente y futura, como 
la mejora de la seguridad, autonomía y el bienestar 
durante las actividades diarias.

La comprensión y la mejora de las actividades humanas 
se beneficia enormemente de los portables, permite mo-
nitorear en tiempo real una gran variedad de medidas 
fisiológicas, cinéticas y autoinformadas9 que abarcan 
desde electrocardiografías, electromiografía, frecuencia 
respiratoria, presión arterial, frecuencia cardíaca, tem-
peratura corporal y calorías quemadas10 a movimientos 
de partes del cuerpo, cantidad de pasos, velocidad de 
caminata, horas de sueño y gasto energético. Además, 
estos dispositivos, generalmente, son fáciles de usar, 
confiables, ampliamente disponibles y de bajo costo, lo 
que permite el monitoreo continuo y no intrusivo en el 
hogar durante un tiempo prolongado (semanas, meses 
o años). Además, estas tecnologías otorgan la oportuni-
dad de medir resultados objetivos que permiten propor-
cionar comentarios sobre la actividad física.11,12

Los portables representan instrumentos prometedo-
res también en la esclerosis múltiple (EM), ofrecen 
la posibilidad de crear resultados funcionales más 
objetivos, menos dependientes del calificador con 
capacidad de mayor sensibilidad a los cambios du-
rante intervalos más cortos que las métricas basadas 
en exámenes físicos.13 Los portables pueden usarse 
para soportar el monitoreo de la enfermedad (por 
ejemplo, detección de caídas y funciones autonómi-
cas), autotratamiento (por ejemplo, fatiga, temblor y 
ataxia) y tratamiento (por ejemplo, motor, cognitivo 
y psicológico). Sin embargo, la investigación sobe su 
aplicación en la EM sigue en proceso y se requieren 
más estudios para evaluar su validez, confiabilidad y 
precisión para monitorear las funciones corporales y 
la discapacidad en personas con EM (pcEM).14

Aquí, proporcionamos una revisión exhaustiva de las 
oportunidades, los desafíos potenciales y las limi-
taciones del uso de la tecnología portable en la EM. 
Además, presentaremos algunas utilidades de su in-
minente implementación generalizada en la práctica 

de rutina, así como también los posibles beneficios 
terapéuticos futuros para avanzar más allá de la eva-
luación basada en los centros.

Resumen
Recientemente, se ha demostrado que la mayoría de 
los estudios (casi el 50%), que han explorado el uso de 
biosensores en la EM, incluyeron acelerómetros. Los 
giroscopios se consideraron solo en aproximadamen-
te el 20% de los casos, mientras que el resto se consti-
tuyó por una serie de diversos sensores (por ejemplo, 
podómetros, electromiografía portátil, sensor termó-
metro de la piel corporal, medidor de la fuerza mus-
cular, rastreador ocular).14 Además, al limitarse a la 
actividad física, se encontró que el uso de los aceleró-
metros era incluso más prominente.15,16 Este resultado 
no es el esperado porque los biosensores usados en 
la EM y en otras enfermedades crónicas se destinan, 
principalmente, a obtener una evaluación exhaustiva 
de la actividad y el funcionamiento de los aceleróme-
tros (por ejemplo, cantidad de pasos y frecuencia, y 
duración e intensidad de la actividad física).

Para comprender mejor el funcionamiento, la viabi-
lidad y el uso de los portables en los pcEM, como se 
propuso recientemente,17 clasificamos las experien-
cias encontradas en la literatura médica en macroca-
tegorías consideradas cruciales para el control de la 
enfermedad: evaluación, monitoreo, intervención, y 
asesoramiento y educación (Tabla 1).

Evaluación
Hasta la fecha, la mayoría de los estudios que usan 
portables para evaluar las funciones de los pcEM si-
guen dependiendo del ámbito de laboratorio,18 aunque 
crecen las iniciativas hacia un contexto de movimien-
to libre.19,20 Las versiones instrumentadas de las prue-
bas estándar se han desarrollado como complemento 
de los resultados clínicos básicos y autoinformados, y 
proporcionan información adicional y más refinada, 
lo que permite una evaluación más confiable.11

Los sensores de inercia como los giroscopios y los 
acelerómetros, que permiten una determinación con-
fiable de los cambios de postura, pueden ser los candi-
datos principales para la evaluación del equilibrio y la 
movilidad.21 La prueba Timed Up and Go (TUG), una 
de las más comunes para evaluar el equilibrio dinámi-
co, se ha integrado con los sensores de movimiento 
en una serie de condiciones clínicas.22 Una valida-
ción reciente de un modelo de TUG instrumentada en 
pcEM reveló que el movimiento del muslo durante la 
transición de sentado a parado era la medición más 
informativa de todos los segmentos corporales.23 Estas 
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pruebas proporcionan perspectivas interesantes sobre 
la posible implementación de una TUG confiable, pre-
cisa y de uso fácil en un teléfono inteligente, simple-
mente al posicionarlo en el bolsillo del paciente.24

También se han usado los giroscopios para distinguir 
las diferencias en la evaluación de los temblores de 
los miembros superiores,25 los patrones de movimien-
to y la velocidad en varios niveles de gravedad de la 
enfermedad. En particular, el uso de un giroscopio 
permite captar cambios sutiles en la postura y pro-
porciona información sobre la aceleración y el ángulo 
de la fuerza durante las actividades motoras. Esta in-
formación puede usarse para identificar caídas, acti-
vidades como subir y descender escaleras, así como 
también, en el análisis de equilibrio estático y diná-
mico.26 El giroscopio, configurado en los dispositivos 
móviles, puede proporcionar una solución disponible 
y asequible para aumentar las evaluaciones clínicas 
subjetivas que, a veces, pueden estar distorsionadas 
debido a una autopercepción inadecuada, con me-
diciones objetivas cuantitativas que conducen a un 
diagnóstico más preciso y al diseño de programas de 
tratamiento y rehabilitación más personalizados.27

Monitoreo
Los acelerómetros y otros sistemas de monitoreo de 
rastreo (por ejemplo, sistema de posicionamiento glo-
bal (GPS, global positioning system)), incorporados 
en los teléfonos inteligentes y relojes inteligentes, 
probaron ser instrumentos más objetivos y ecológicos 
también para el monitoreo en marcha. En particular, el 
conteo de pasos con el acelerómetro inferior se asoció 
con una velocidad de marcha más lenta, el aumento de 
riesgo de caídas y la cadencia reducida.28,29 Similarmen-
te, los sensores de presión, las plantillas instrumenta-
das ubicadas o integradas en los zapatos para medir los 
cambios en la presión al suelo, resultan ser sensibles 
para detectar la disfunción en la marcha en los pcEM.30 
Además, aunque los resultados de la correlación entre 
la discapacidad y los resultados de la marcha de estos 
sensores son alentadores, el análisis de la marcha ins-
trumentada no puede considerar por completo como un 
potencial reemplazo de la escala Expanded Disability 
Status Scale (EDSS) y la auto-EDSS,26,31 sino que, en 
cambio, puede adoptarse como información adicional 
omitida por la EDSS en términos de niveles de discapa-
cidad.32 Ciertamente, hay varios factores que limitan la 
usabilidad de estos dispositivos noveles. Por ejemplo, 
la ausencia de un protocolo estandarizado (por ejemplo, 
instrucción consistente que guía al paciente y al pro-
fesional sanitario), y una variabilidad no intencionada 
(por ejemplo, realización de movimiento impredecible 
del paciente y heterogeneidad en la forma en que los 

neurólogos y los pacientes interaccionan entre sí) pue-
de ser extremadamente problemático para los algorit-
mos de aprendizaje automático incorporados en estos 
dispositivos. Para este objetivo, el proyecto ASSESS 
MS representa un instrumento prometedor e innovador 
diseñado para facilitar la captación de datos más estan-
darizados para respaldar el análisis de movimiento, que 
es tanto usable como aceptable por los pacientes y los 
profesionales sanitarios en el ámbito clínico mediante 
el uso de visión artificial de sensores de profundidad.33 
Para este objetivo, el protocolo de movimiento de AS-
SESS MS contiene seis movimientos elegidos de la 
EDSS para proporcionar una medición cuantitativa de 
la función de las extremidades inferiores y superiores. 
A pesar de que el estudio muestra el potencial de lle-
var las tecnologías de sensores de la investigación a la 
clínica, los sistemas noveles que proporcionan exito-
samente una evaluación clínica confiable y precisa de 
las habilidades motoras en verdad siguen “en progre-
so”. Esto no nos permitió llegar a una conclusión sobre 
un reemplazo total de la medición de la EDSS a favor 
de las nuevas aplicaciones de la atención médica. En 
consecuencia, se requiere investigación adicional para 
crear un acuerdo más sólido sobre su validez y uso.

Además, pocos estudios han registrado la actividad 
de los pcEM por un tiempo prolongado durante sus 
actividades diarias. Debido a que el uso de aceleró-
metros y giroscopios permite recopilar una gran can-
tidad de datos con el tiempo para detectar cambios 
pequeños en la conducta del paciente, se necesitan 
más estudios para evaluar y validar la utilidad y la 
viabilidad del monitoreo a largo plazo continuo34,35 
para promover la (auto)intervención temprana.

Los biosensores portables también son capaces de 
monitorear parámetros fisiológicos como la conduc-
ción de la piel, la frecuencia cardíaca, la presión ar-
terial, la respuesta pupilar, que se consideran usual-
mente para medir objetivamente el estrés,9 la correla-
ción entre la regulación autonómica y la fatiga,14 y la 
relación entre la fatiga y la marcha.36 Aunque hay po-
cos resultados disponibles, ese tipo de investigacio-
nes proporcionarán potencialmente más perspectivas 
sobre las disfunciones autonómicas, la fatiga central, 
los factores de estrés y su relación con el sueño.14

Se han desarrollado muchas aplicaciones para el au-
toinforme de la información de los síntomas para 
respaldar el monitoreo de la EM; sin embargo, hasta 
el momento, pocos instrumentos se han publicado y 
traducido a todos los idiomas. Novartis SymTrac im-
pulsa a los pacientes a monitorear sus síntomas y bien-
estar con el tiempo y, de esta forma, ayuda a identifi-
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car cuándo ocurren las recaídas.37,38 My MS Manager 
permite que el paciente almacene información médica, 
realice el seguimiento de la actividad de la informa-
ción, genere recordatorios privados y comparta los de-
talles de la progresión de la enfermedad con el médico 
personal.39 Msdialog es una aplicación de Internet y 
móvil que puede captar datos remotos sobre los resul-
tados informados por los pacientes y clínicos y sobre 
la autoadministración de interferón β-1a y compartir 
la información con los médicos; además, los datos de 
la aplicación se combinan con la información captada 
por RebiSmart, un dispositivo de inyección electróni-
co ajustable.40,41 De forma similar, MSJournal y myBE-
TAapp se han desarrollado para ayudar a los pacientes 
y a los cuidadores a realizar el seguimiento del histo-
rial de inyecciones y sitios de inyección, y para confi-
gurar alertas de recordatorios para las inyecciones.42,43

Intervención

Según lo informado por Yousef et al.14 hay pruebas 
limitadas en la literatura médica sobre el uso de los 
dispositivos portables para los objetivos de la reha-

bilitación y la actividad física. Solo algunos ensayos 
clínicos consideraron que los portables aumentaban 
la efectividad de las intervenciones. Podrían obtener-
se mejoras durante un tratamiento de rehabilitación 
basado en el ejercicio realizado con videojuegos me-
diante el uso de biorretroalimentación en tiempo real 
proporcionados por el portable, lo que ya se demostró 
como efectivo en los estudios de la EM con las tablas 
de equilibrio y las cámaras.44

A pesar de que el uso de dispositivos portables para 
las intervenciones en la EM está limitado a los ensa-
yos clínicos en curso, en los últimos años, la canti-
dad de aplicaciones para la rehabilitación del dominio 
cognitivo y físico ha proliferado y se ha beneficiado 
de los múltiples sensores incorporados en los disposi-
tivos portátiles (es decir, teléfono inteligente y tableta) 
y las oportunidades en la Web.45,46

Por ejemplo, Motl et al.47 proporcionaron pruebas 
para la eficacia de una intervención conductual ba-
sada en Internet proporcionada mediante cursos de 

Dispositivo Dominio Referencias

Acelerómetro Evaluación
-	Marcha Motl et al.;60 Motl et al.;53 Pau et al.29

-	Equilibrio Greene et al.;21 Witchel et al.23

Monitoreo
-	Marcha Kos et al.;20 Shammas et al.;19 Pilutti et al.;35 Block et al.26

-	Equilibrio Block et al.26

Giroscopio Evaluación
-	Marcha Moon et al.28

-	Equilibrio Moon et al.28

-	Movilidad de las 
extremidades superiores

Carpinella et al.25

Otros sensores Monitoreo
-	Marcha Shanahan et al.30 (para una revisión)
-	Movilidad de las 

extremidades superiores
Morrison et al.33

-	Funciones autonómicas Yousef et al.14 (para una revisión)
Aplicaciones 
móviles

Monitoreo
-	Síntomas e información 

médica
Roberts et al.38

-	Medicación y 
administración de fármacos

Greiner et al.40

Intervención
-	Funciones motoras Frevel y Maurer;45 Motl et al.47

-	Funciones cognitivas Tacchino et al.;46 Stuifbergen et al.48

Asesoramiento y educación Finkelstein y Wood;51 Turner et al.;52 Paul et al.50

Ejercicio 
realizado con 
videojuegos

Intervención Taylor y Griffin44

Tabla 1. Resumen de los dispositivos portables más usados en el tratamiento de la EM según el marco de 
clasificación expuesto en la presente revisión.
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video interactivos para aumentar la actividad física y 
posiblemente para mejorar los resultados secundarios 
de fatiga, depresión, ansiedad e impedimento/disca-
pacidad para caminar en las personas con EM.47

MAPSS-MS, desarrollado por Stuifbergen et al.,48 
es un instrumento interesante que puede ayudar al 
individuo a adquirir el nivel más alto de funciona-
miento cognitivo e independencia de funcionamiento 
mediante la enseñanza del uso de habilidades com-
pensatorias, habilidades de retención y respaldo 
ambiental/del estilo de vida para el funcionamiento 
cognitivo.48 Los resultados indican que después de 2 
meses de intervención con MAPSS-MS, los partici-
pantes mostraron mejoras estadística y clínicamente 
significativas en el uso de estrategias compensatorias 
y memoria verbal entre los pcEM que experimentan 
déficit cognitivo moderado.

Asesoramiento y educación
A pesar de que son responsables, en gran medida, por 
la administración de las terapias modificadoras de la 
enfermedad y los tratamientos de rehabilitación y el 
control de los síntomas, los pcEM se enfrentan a una 
ley inversa de información, que significa que el acceso 
a la información adecuada es particularmente difícil 
para aquellos que más la necesitan.49 En lo que refiere 
a las intervenciones, el uso de los portables para pro-
porcionar asesoramiento y promover la educación en 
los pcEM es muy limitado y no hay pruebas en la lite-
ratura médica. Sin embargo, se han desarrollado varias 
aplicaciones para teléfonos inteligentes, que se basan 
principalmente en los servicios de la Web, para propor-
cionar asesoramiento y educación a los pcEM. En par-
ticular, para permitir que obtengan perspectivas sobre 
su estado de salud y para controlar su enfermedad, para 
impulsar a que sean más activos en su atención médi-
ca y para estimular la realización de ejercicio regular 
en el hogar.50 Para este objetivo, Finkelstein y Wood51 
desarrollaron un sistema de teletratamiento automati-
zado en el hogar (HAT, home automated telemanage-
ment) para monitorear los síntomas de los pacientes, 
educar a los pacientes sobre su enfermedad y para de-
terminar un régimen de ejercicios personalizado para 
las necesidades específicas del paciente mediante co-
nexión remota en el hogar.51 Otro intento interesante 
para recopilar información sobre el tratamiento de la 
enfermedad de los pcEM fue desarrollado por Turner 
et al. en 2013. En un estudio piloto, se solicitó a los 
pacientes que respondieran a un conjunto estandariza-
do de preguntas sobre los síntomas comunes relacio-
nados con la EM. Las respuestas de este protocolo de 
tratamiento de la enfermedad primero se enviaron a un 
portal web seguro que podía mostrar los datos gráfica-

mente y estratificarlos según importancia (por ejem-
plo, fatiga baja, moderada y extrema) y, luego, fueron 
monitoreadas por un coordinador sanitario que alertó 
a los médicos tratantes sobre la presencia de síntomas 
significativos.52

Limitaciones
El creciente progreso tecnológico pone a disposición 
en el mercado dispositivos (por ejemplo, teléfono in-
teligente y reloj inteligente) que tienen incorporados 
múltiples sensores más pequeños, usables, de bajo 
costo y, consecuentemente, de acceso más fácil para 
una gran cantidad de pacientes.

A pesar de la cantidad de estudios sobre los portables 
ha aumentado en la última década, lo que muestra 
una preferencia por los sensores de movimiento como 
los acelerómetros y giroscopios, probablemente de-
bido a su precisión buena a excelente y a su confia-
bilidad también demostrada en la evaluación y el 
monitoreo de la actividad física de los pcEM,26,32,53 
el conocimiento actual sobre la función de los por-
tables en la EM sigue siendo fragmentado y no per-
mite un uso estandarizado en la práctica clínica ni 
en la investigación. Hasta la fecha, solo algunos es-
tudios compararon varios sensores del mismo tipo 
en la medición de las actividades de los pcEM. Por 
ejemplo, los acelerómetros uniaxiales y triaxiales 
muestran una confiabilidad similar y una correlación 
con la discapacidad;30 sin embargo, las directrices so-
bre cuál debería usarse en la práctica médica están 
ausentes. Además, los requerimientos técnicos para 
obtener resultados óptimos siguen siendo poco cla-
ros y sugieren más iniciativas de investigación para 
alcanzar una uniformidad.26

Otro punto principal que requiere más claridad con-
cierne la ubicación del cuerpo en donde debería usarse 
el sensor. Algunos autores sugirieron que un aceleró-
metro de cintura es la forma más precisa y adecuada 
para medir el movimiento,54 ya que está cerca al centro 
de masa del cuerpo humano. Otros autores, que com-
paran los resultados de un actígrafo posicionado en dos 
ubicaciones diferentes (muñeca y tobillo) en los pcEM 
y en sujetos sanos, muestran patrones de actividad 
similares en los dos grupos, aunque la ubicación del 
sensor en la muñeca era mejor tolerado.20 En general, 
combinar más acelerómetros en el cuerpo y, si es posi-
ble, ubicarlos en las extremidades superiores e inferio-
res mejoran significativamente el reconocimiento de la 
actividad humana.4

Como se esperaba, la integración de diferentes tipos 
de dispositivos pareciera proporcionar mejor calidad 
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de datos y ayudar a corregir las imprecisiones de las 
soluciones de un solo dispositivo.14 En los sistemas de 
múltiples sensores, un sensor es usado para mejorar 
la interpretación de un segundo sensor. Las configu-
raciones con acelerómetros y giroscopios son comu-
nes,55 pero la integración del acelerómetro y los sen-
sores de presión de aire también se usa para mejorar 
la recopilación de datos y la detección de cambios en 
la marcha de los pcEM.19

Aunque estos estudios proporcionan pruebas que res-
paldan el concepto de que las limitaciones funciona-
les por EM pueden obtenerse mejor a partir de las 
evaluaciones de múltiples sensores, se requieren in-
vestigaciones futuras para determinar la sensibilidad 
y la confiabilidad de las soluciones que integran más 
portables.14

Además, con respecto a otros biosensores que pueden 
ayudar a evaluar el alcance de la discapacidad, a mo-
nitorear los síntomas y a proporcionar retroalimenta-
ción en tiempo real en la EM (por ejemplo, detectores 
de frecuencia cardíaca, rastreador ocular y monitores 
de actividad ectodérmica), se requiere investigación 
adicional para crear un acuerdo más sólido sobre su 
validez y uso.33,36

Otro factor que puede limitar la aplicación y el uso de 
los biosensores portables en el estudio de la EM es la 
adhesión de los pacientes. Ciertamente, los pacientes 
pueden ser reacios a la adhesión al protocolo debido a 
la inconveniencia o la preocupación sobre la aparien-
cia del sensor;56 sin embargo, al menos, un estudio 
ha sugerido que no es probable que esto es un impe-
dimento principal. No obstante, la adhesión siempre 
debería considerarse cuando se usan portables en la 
práctica clínica para evitar errores en la caracteriza-
ción del estado motor y cognitivo del paciente.

Aunque el conocimiento sobre cómo los síntomas de 
la depresión y los del estado de ánimo en los pcEM 
varía con el paso del tiempo y cómo son influencia-
dos por factores contribuyentes sigue siendo limita-
do, un estudio reciente57 mostró que casi la mitad de 
los pcEM tenían síntomas depresivos, al menos, una 
vez durante un período de investigación de 2 años. 
Los portables podrían soportar en gran medida los 
servicios de atención médica en las estrategias en de-
sarrollo destinadas a identificar los pcEM que están 
deprimidos o podrían desarrollar depresión debido a 
la enfermedad58 para planear mejor las intervencio-
nes para aliviar los síntomas depresivos y, conse-
cuentemente, facilitar la capacidad para mantener la 
participación en las actividades cotidianas valoradas.

Oportunidades y desafíos futuros
Además de las limitaciones mencionadas anterior-
mente que deberían considerarse transversalmente en 
el proceso de diseño de estos dispositivos, la evolu-
ción tecnológica en curso de los portables crea desa-
fíos potenciales e intrigantes para los investigadores.

Educación y supervisión del usuario
Un aspecto crucial a considerar en el diseño de los 
programas de asistencia clínica o en los ensayos 
de investigación que implican el uso de las tecno-
logías portables concierne la implicación activa del 
usuario. Ciertamente, si bien en la práctica clínica, 
generalmente, el médico decide y administra prue-
bas y tratamientos, en el contexto de automonito-
reo y autotratamiento con portables en el hogar, el 
paciente debería ser autónomo en el uso de estos 
dispositivos. Con la difusión de los dispositivos de 
interacción inteligentes como los teléfonos y relojes 
inteligentes, el usuario puede cada vez más planear 
sus propias intervenciones (por ejemplo, ejercicios 
de entrenamiento) para monitorear en tiempo real los 
parámetros de resultados (por ejemplo, la frecuencia 
cardíaca durante el ejercicio) y acceder fácilmente 
a los resultados obtenidos (por ejemplo, la distancia 
cubierta, la velocidad media y las calorías quema-
das). Este escenario implica dos aspectos críticos. En 
primer lugar, el paciente debería estar muy bien ins-
truido sobre el uso correcto del dispositivo técnico, 
incluido el posicionamiento óptimo, el registro ade-
cuado de los procedimientos y los procesos de recar-
ga oportunos. En segundo lugar, el paciente debería 
ser instruido sobre los mecanismos fisiopatológicos 
básicos sobre su condición específica para interpre-
tar adecuadamente cambios en los parámetros regis-
trados y, consecuentemente, activa las acciones más 
correctas para enfrentar un deterioro potencial. Los 
dispositivos de administración para los usuarios no 
educados pueden conducir a la comprensión errónea 
de la información y la biorretroalimentación y a pla-
near entrenamientos inútiles o peligrosos (por ejem-
plo, realizar una sesión de entrenamiento aeróbico 
en una frecuencia cardíaca muy baja o muy alta). 
Esto es incluso más importante en los pcEM, que 
deberían ser instruidos para reconocer los cambios 
agudos (es decir, recaídas) y crónicos (es decir, pro-
gresión de la discapacidad) debido a la enfermedad 
para poder ajustar su propio monitoreo y/o los pro-
gramas de intervención. Además, es muy difícil para 
un solo médico controlar todas las áreas de la en-
fermedad y conocer las posibilidades actuales para 
evaluar, monitorear y tratar los pcEM. Es probable 
que se necesiten programas educativos como parte 
del entrenamiento dentro de los sistemas de atención 
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médica para ayudar a los médicos a comprender el 
valor que varias tecnologías de comunicación, como 
los portables, podrían aportar a la evaluación de ru-
tina del paciente y para asegurar que se adopten y 
apliquen con métodos e informes estandarizados. Se 
promueve una nueva figura de gestor digital de casos 
médicos para el tratamiento de ese tipo de enferme-
dades complejas.59

¿Qué sistema para qué paciente?
La heterogeneidad de las características personales y 
clínicas de los pcEM, que abarcan desde individuos 
más jóvenes, activos y autónomos a personas de más 
edad, sedentarias y dependientes, conduce a un am-
plio espectro de síntomas y necesidades diferentes. 
En consecuencia, no todos los dispositivos son ade-
cuados para todos los pacientes. Cuando se utilizan 

estos dispositivos, no deberíamos olvidar realizar una 
pregunta fundamental: ¿qué sensor para qué propósi-
to en qué paciente es necesario?

Un ejemplo típico se relaciona con la velocidad de 
caminata. Los estudios previos proporcionaron prue-
bas de descenso de la precisión de los acelerómetros 
en la detección de la cantidad de paso para la veloci-
dad de caminada que es menor que 0,89 m/s tanto en 
los sujetos sanos como en los pcEM.60 Como conse-
cuencia, la baja precisión en la medición del conteo 
de pasos se asoció con EDSS > 6, y el uso de los ace-
lerómetros no se recomienda para la detección de la 
marcha de los pcEM gravemente discapacitados.14,60 
Por el contrario, el uso del acelerómetro o podómetro 
podría ser adecuado solo para los pcEM con impedi-
mentos mínimos o moderados.20

Figura 1. En un sistema de atención basada en los centros (izquierda), usualmente un profesional (neurólogo, 
médico de la sociedad de EM) actúa en el centro del proceso de tratamiento del paciente. El flujo de comunicación se 
expresa principalmente hacia el paciente y las decisiones sobre el mejor tratamiento a administrar se toman mediante 
diferentes instrumentos orientados a la clínica, como pruebas estándar y exámenes instrumentales. Como resultado, se 
define un plan que incluye evaluaciones periódicas, tratamientos farmacológicos e intervenciones de rehabilitación.
En un sistema de atención basada en el paciente (derecha), el paciente participa activamente en el proceso. Gracias 
a los instrumentos orientados al paciente de uso fácil, como los teléfonos inteligentes, actígrafos y otros dispositivos 
portátiles/portables, el paciente podría automonitorear continuamente su estado de salud y prevenir mejor los 
cambios eventuales debido a la progresión de la enfermedad. Las tecnologías portables también pueden proporcionar 
retroalimentación para estimular un estilo de vida correcto para las habilidades y funciones del individuo (por 
ejemplo, cantidad de actividad física diaria y rango de frecuencia cardíaca segura en el ejercicio). En este modelo, 
el flujo de comunicación se expresa principalmente desde el paciente hacia el equipo médico multidisciplinario, que 
puede intervenir directamente por solicitud del paciente o mediante mensajes de alerta automáticos generados por el 
portable. Aunque se considera que el paciente es autónomo, él nunca estará solo: la educación y supervisión continuas 
son necesarias entre los pacientes y los profesionales.
Los ejemplos de trabajos publicados o en curso se proporcionan en la figura. Para una lista de referencia más 
exhaustiva, ver la Tabla 1.

CUIDADO BASADO EN CENTROS	 CUIDADO BASADO EN EL PACIENTE
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Debido a estas consideraciones, podría proponerse 
para los pcEM con discapacidad leve a moderada, 
usualmente adultos jóvenes y de mediana edad, un 
sistema de cuidado en el hogar que integre los datos 
de las sesiones de autoevaluación de caminata regular 
autoadministradas mediante el teléfono inteligente y 
datos del monitoreo continuo mediante los relojes in-
teligentes o pulseras.20 En cambio, para los pacientes 
con discapacidad grave, para prevenir la limitación 
de la precisión de las mediciones del conteo de pasos, 
un cambio de la ubicación del sensor del cuerpo del 
paciente a la asistencia prostética (por ejemplo, mule-
tas y silla de ruedas) o a los objetos cotidianos puede 
proporcionar medidas más confiables de movimiento 
y habilidad funcional.

Más allá de la evaluación basada en los centros
Aumentar las pruebas sobre la eficiencia de Public 
Health Systems y sobre los límites de los recursos 
disponibles para las intervenciones terapéuticas, 
así como también, los avances técnicos que podrían 
conducir a la implementación de los instrumentos 
basados en portables en la práctica de rutina con be-
neficios terapéuticos altos, indica que para los pcEM 
es el momento indicado para cambiar del paradigma 
terapéutico tradicional basado en los centros hacia 
una autoadministración personalizada de tratamien-
to de la enfermedad basada en el paciente (Figura 1). 
Con este objetivo, la recopilación de datos de salud 
de transmisión móvil continua de múltiples fuentes 
portables en una plataforma segura, altamente esca-
lable, interoperable y extensible es de gran interés. 
MS DataConnect61 (consorcio liderado por University 
of Hasselt) conecta colaboradores nacionales e inter-
nacionales implicados en el tratamiento de la EM, la 
rehabilitación y la investigación con colaboradores 
implicados en el desarrollo de IT, gestión de base de 
datos, procedimientos para compartir datos, estadís-
ticas, aprendizaje automático y modelo de predicción 
para avanzar en los estándares en desarrollo para la 
interoperabilidad de las diferentes fuentes de datos.

El programa Innovative Medicines Initiative (IMI) 
Remote Assessment of Disease and Relapse—Central 
Nervous System (RADAR-CNS) de la Unión Europea 
(UE) es un proyecto ejemplar destinado a respaldar la 
recopilación de datos de alta resolución de una gran 
cantidad de pcEM además de personas que sufren de 
depresión o epilepsia. Las posibilidades ofrecidas por 
redes de banda ancha, penetrancia de teléfono inteli-
gente y sensores portables, han permitido construir 
una plataforma que serviría para recopilar datos a 
gran escala para las iniciativas de monitoreo remoto. 
De hecho, la plataforma RADAR, al seguir los crite-

rios clave, como la escalabilidad, la extensibilidad y 
la seguridad y privacidad, está diseñada para cumplir 
estas necesidades y además facilitar una nueva gene-
ración de proyectos en el campo de la salud móvil.62 
La plataforma está desarrollada de una forma modu-
lar y proporciona dos aplicaciones móviles principa-
les para la recopilación de datos, una aplicación pasi-
va (Passive App) y una activa (Active App). Además, 
otras aplicaciones y sensores de terceros se integran 
fácilmente a la plataforma RADAR. Los estudios de 
EM que usan las plataformas RADAR están en pro-
greso en diferentes sitios de colaboradores de toda 
Europa. Se ha iniciado la incorporación y se transmi-
ten los datos para el despliegue central.

Otra iniciativa en curso respaldada por Italian MS 
Foundation (FISM/2016/S3—MappingMS) está desti-
nada a implementar un monitoreo continuo del estado 
físico, cognitivo y emocional para el autotratamiento 
de la enfermedad de los pcEM. El sistema de monito-
reo se basa en la tecnología de teléfono inteligente y 
portables discretos. El sistema respalda a los pcEM, 
comprueba su nivel de rendimiento en la vida coti-
diana e induce, cuando es necesario, un cambio con-
ductual o una intervención de los profesionales sani-
tarios. Cuando el rendimiento monitoreado desciende 
por debajo de un umbral predefinido y personalizado 
de parámetros físicos, cognitivos y emocionales, una 
aplicación ad hoc invita al pcEM a autoadministrarse 
pruebas adecuadas físicas, cognitivas y/o emociona-
les, respectivamente. La intervención proporcionada 
por cada profesional sanitario se activa solo cuando 
el rendimiento desciende por debajo de un segundo 
umbral que indica un mayor empeoramiento. Al pro-
porcionar intervenciones de cuidado oportunas y ade-
cuadas, MappingMS podría tener un fuerte impacto 
en las vías de cuidado integradas que también permi-
ten la reducción de costos. Además, podría contribuir 
a empoderar a los pacientes para que sean actores en 
el tratamiento de su enfermedad.63
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