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CARTA DE LA PRESIDENTA

Carta de la Presidenta

Letter from the President

Estimados socios, lectores y colaboradores de la SEpeNE:

«Lo importante no es lo que nos hace el destino, sino
lo que nosotros hacemos con él» citando a Florence Nigh-
tingale (71910), quien ha sido una gran figura historica de
nuestra profesion, y cuando lo dijo, estoy segura de que
lo hacia desde su experiencia y trabajo, y a dia de hoy,
la enfermeria, profesion, disciplina que se reinventa, sigue
su trayectoria mitigando sus dificultades en estos tiempos
y consolidando su pericia en los cuidados basados en la evi-
dencia. Una forma de materializar todo esto son los trabajos
como esta revista cientifica, la cual a dia de hoy, bajo la
direccion de Margarita del Valle, editora jefe y Ana Moreno,
editora adjunta, cada dia es mas difundida, como podréis
leer en el editorial de este nimero. Asi que me complace
poder compartir este nuevo nimero con nuestros lectores
y profesionales de enfermeria en neurologia que, cada vez
mas, trabajan para publicar sus trabajos y que contribuyen
a enriquecer el conocimiento enfermero.

Como cada ano en la Junta Directiva de la Sepene os quere-
mos recordar nuestra cita anual en Barcelona, donde tendra
lugar el xx Congreso Anual de la Sepene, los dias 21 y 22 de
noviembre. Ademas de mantener en el marco del congreso
unas novedades cientificas y formativas enriquecedoras, la
Sepene cumple 20 anos y hemos organizado diferentes eventos
que esperamos compartir contigo.

La Sepene presentara, conjuntamente con la Editorial Else-
vier, la «3.2 edicion del Tratado de enfermeria neuroldgica:
la persona, la enfermedad y los cuidados», 3 categorias deri-
vadas de la enfermeria que refuerzan el hecho de que esta

obra esta pensada por y para profesionales entregados al
cuidado de las personas. Esta obra se ha llevado a cabo
bajo la direccién de la Dra. Rosa Sufer, a quién le agra-
dezco inmensamente el trabajo, esfuerzo y carifo que le ha
dedicado.

Como novedad, la Sebene ha presentado la convocatoria
de una beca de rotacion formativa para enfermeria, pensada
para facilitar la estancia en otros lugares expertos en dife-
rentes ambitos de interés enfermero y exportar las mejoras
de atencion en el propio ambito.

Ademas hemos convocado un premio a la mejor trayec-
toria profesional, que tendremos el placer de otorgar al
ganador o ganadora durante la cena aniversario.

Finalmente, este ano hay elecciones a cargos de la Junta
Directiva. Esto me recuerda que es mi Gltimo aflo como pre-
sidenta de la Sepene. Me gustaria agradecer a mis compaiieros
de junta directiva, socios, socias y a todos los profesiona-
les que han trabajado con y para la Sepene que me hayan
permitido aportar mi granito de arena a esta gran sociedad
cientifica, que con ilusién y empefio hemos conseguido avan-
zar y seguir trabajando para el cuidado de la persona, del
paciente y profesional del ambito de la neurologia.

Sin otro particular, gracias por compartir conmigo un
trozo del camino.

Un abrazo.

Silvia Reverté-Villarroya
Presidenta de la Sepene

2013-5246/$ - see front matter © 2013 Sociedad Espafiola de Enfermeria Neuroldgica. Publicado por Elsevier Espana, S.L. Todos los derechos reservados.
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EDITORIAL

Informe anual de la revista sepeNe

Annual report of the journal sebene

Margarita del Valle Garcia* y Ana Moreno Verdugo

Editoras de la revista sepENE

Disponible en Internet el 23 de octubre de 2013

Como en anos anteriores, las editoras de la Revista infor-
man sobre los datos de consulta de la misma. Como
sabéis, la Revista ha pasado este afo a edicion en for-
mato digital, tras valorar las opiniones de nuestros socios.
La revista completa en formato pdf. podéis continuar con-
sultandola en la Web de SEDENE, en la web de Elsevier,
donde esta alojada (www.elsevier.es/rcsedene) y en las
bases de datos de Scopus. En esta misma Web tenéis
acceso a avance on-line, es decir los articulos que ya
han sido aceptados y que formaran parte del siguiente
numero de la Revista podran ser consultados aunque esta
no esté editada. Desde este enlace también se tiene
acceso a los nimeros anteriores de la Revista, el indice
por secciones y los articulos mas leidos. En la figura 1 se
detalla el nimero de visitas, las paginas vistas y los pai-
ses.

El indice de visitas va en aumento, comparando
los datos publicados en la Revista n.°© 36 (14.288 visi-
tas/55.541 paginas vistas, pertenecientes al periodo
comprendido entre octubre de 2010 y septiembre de
2012). Respecto a los paises, tras Espafa continla
siendo México el pais que mas visita los articulos de la
Revista.

Tras analizar los datos queremos agradecer desde
el Comité Editorial la utilizacion de esta herramienta

* Autor para correspondencia.
Correo electrénico: margadelvalle@gmail.com
(M. del Valle Garcia).
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Figura1 Estadisticas de la Revista en el periodo comprendido
entre septiembre de 2012 a septiembre de 2013.

como vehiculo para difundir el conocimiento cientifico
relacionado con la enfermeria neurolégica, y deciros
que continuaremos trabajando para mejorarla dia a
dia.
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ORIGINAL

;Y después del ictus? Reconstruccion de la biografia de pareja

Fidel Lépez Espuela®*, Teresa Gonzalez Gil®, Maria Antonia Jiménez Gracia?,
Sherezade Bravo Fernandez?®, Elena Luengo Morales® y Javier Amarilla Donoso°©

a Departamento de Neurologia, Unidad de Ictus, Complejo Hospitalario de Cdceres, Cdceres, Espana
b Departamento de Enfermeria, Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad Rey Juan Carlos, Madrid, Espafia
¢ Hospital Campo Arafiuelo, Navalmoral de la Mata, Cdceres, Espafa

Recibido el 16 de febrero de 2013; aceptado el 19 de junio de 2013
Disponible en Internet el 6 de agosto de 2013

PALABRAS CLAVE Resumen Cuidar de tu pareja tras un ictus supone hacer frente a una vida nueva.

Ictus; Objetivos: Explorar las vivencias y valores de la pareja-cuidadora. Profundizar en el entendi-
Investigacion miento y repercusion que el acto de cuidar tiene sobre la relacion de pareja.

cualitativa; Metodologia: Presentamos un caso individual, mediante estudio cualitativo de orientacion feno-
Relacion de pareja; menologica. Se realizaron 2 entrevistas en profundidad, para posteriormente realizar un analisis
Fenomenologia de contenido latente (tematico, Colaizzi).

Resultados: En la fase aguda existe una dedicacion exclusiva al cuidado, quedando suspendida
la comunicacién de pareja hasta la mejoria. La relacion de pareja es sustituida por una
relacion aséptica sentimentalmente, con una pérdida total de atributos y dimensiones del rol
de esposa/marido, manifestado por la «carencia del otro». Existe un desplazamiento del
rol de esposos al «rol de cuidador/receptor de cuidados»; se interpreta al otro como un
extrano, por los cambios cognitivos y comportamentales. La convivencia prescinde del colecho
y se convierte en un vivir «uno pegado al otro», en un cohabitar en la soledad y la distancia,
estableciéndose una «relacion de hermanos».

Conclusion: Cuidar de la pareja dependiente es una experiencia intensa y prolongada que exige
reorganizar la vida en funcion de las tareas de cuidado y del estado fisico y cognitivo del
paciente. Esto supone un punto de inflexion en la relacion de pareja hacia el deterioro o for-
talecimiento de la misma. El ictus y sus secuelas suponen una ruptura en la biografia personal
y en la biografia de pareja, que requiere un abordaje integral para favorecer transiciones
sanas.

© 2013 Sociedad Espaiiola de Enfermeria Neuroldgica. Publicado por Elsevier Espaia, S.L. Todos
los derechos reservados.

* Autor para correspondencia.
Correo electrénico: fidel.lopez.es@gmail.com (F. Lopez Espuela).
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KEYWORDS
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And after stroke? Reconstruction of the biography of a couple

Abstract Taking care of your partner after a stroke is facing a new life.

Objectives: To explore the experiences and values of the partner-caregiver. To deepen the
understanding of the impact that the caring act has on the relationship.

Methodology: An analysis was performed on an individual case, in the context of a qualitative
study with phenomenological orientation. Data was collected during two individual in-depth
interviews, to subsequently perform a latent content analysis (Colaizzi theme analysis scheme).
Results: We highlight an exclusive dedication to caregiving in the acute phase, with communi-
cation by the couple being suspended until the patient improves. Thus, we see as the couple
relationship is substituted by a sentimentally aseptic relationship with a near complete loss
of attributes and dimensions within the role of wife/husband, demonstrated by the «lack of
the other». There is a shift in the wife/husband role to «role of caregiver/care recipient»; it
is interpreted by the other as a strange, cognitive and behavioral changes. The coexistence
ignores the co-sleeping, and becomes a living «cheek by jowl» and cohabiting in solitude and
distance, establishing a «sibling relationship».

Conclusion: Taking care of dependent relative is an experience that requires intense and pro-
longed reorganization of daily living tasks, depending on care and physical and cognitive state
of the patient. This is a turning point in the relationship to either deterioration or a strengt-
hening of it. Stroke and its aftermath represent a breakthrough in personal biography and the
biography of partner, which requires a comprehensive approach to promote healthy transitions.
© 2013 Sociedad Espanola de Enfermeria Neuroldgica. Published by Elsevier Espafa, S.L. All

rights reserved.

Introduccion

El cuidado de una persona afectada por un ictus supone
hacer frente a una gran cantidad de tareas y actividades,
que en ocasiones desbordan al cuidador en un contexto
de carga emocional. Se trata de una situacion en la que
hay que adaptarse a una vida y rutinas nuevas', con un
elemento que ocupa la mayor parte del tiempo, los cui-
dados a la persona amada. Generalmente y en este caso
concreto el cuidado se encuadra en el ambito de lo emo-
cional y personal, dentro del contexto de lazos familiares y
afectivos?.

El ictus supone la primera causa de discapacidad en
el adulto®, sus secuelas no solo afectan a la persona que
lo ha sufrido, sino que también influye en los familiares
cercanos en tanto que son estos quienes deben hacerse
cargo de sus cuidados y su tutela dependiendo del grado
de dependencia’.

En la actualidad la dependencia y su atencion se consi-
deran un fendmeno de gran importancia®. Los profesionales
sanitarios y sociales reconocen las duras y dificiles condicio-
nes que afronta el cuidador, y creen necesario incorporar al
cuidador en los cuidados, asi como desarrollar estrategias
y programas de intervencion especificos dirigidos directa-
mente a los cuidadores para atender sus necesidades y
prevenir su claudicacion’~’.

Algunos estudios abordan diferentes aspectos: perfil de
los cuidadores informales>%?; consecuencias fisicas y psico-
logicas negativas del cuidado; impacto sobre la calidad de
vida, cambios en el ocio y tiempo libre; y problemas en las
relaciones personales'®-'2,

Otros estudios’*~"> abordan el deterioro en la relacion de
pareja y la sexualidad durante el primer afio después del
ictus, ademas destacan como el cuidador presenta un rol

sobreprotector y ocupa todo su tiempo y energia vital en el
proceso de recuperacion de su familiar.

Consideramos que el contemplar al familiar-cuidador
como prestador, pero también como receptor de informa-
cion y cuidados, es necesario e implica un conocimiento
profundo de su experiencia cuidadora para ser capaces de
generar recursos de ayuda/soporte que den respuesta a sus
demandas.

Objetivos

Explorar las vivencias y valores de la pareja-cuidadora de
pacientes supervivientes a un ictus. Profundizar en el enten-
dimiento de la adaptacién y la repercusion que el acto de
cuidar tiene sobre la relacion de pareja.

Metodologia

Se presenta el analisis de un caso individual de una cuida-
dora, en el contexto de un estudio cualitativo de orientacion
fenomenolodgica. La metodologia cualitativa'® nos permite
comprender en profundidad fenémenos complejos en su
ambiente natural (generando datos contextuales de una
determinada situacion social), acercandonos al fenomeno
objeto de estudio, tal y como lo construye la propia per-
sona.

El estudio se llevé a cabo en el Complejo Hospitalario de
Caceres, en el Departamento de Neurologia. La seleccion
de la participante se realizo mediante muestreo intencional
por proposito (por su interés y conveniencia con respecto
al objeto de estudio, su impacto en la relacion de pareja
y su riqueza informativa en el proceso de comunicacion).
La tabla 1 destaca las caracteristicas vitales/experienciales
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Tabla 1

Caracteristicas experienciales de la informante (cuidadora) y su pareja (afectado por un ictus)

Caracteristicas cuidadora

Caracteristicas paciente

Edad 53

Edad 55

Nivel de estudios Bachiller Nivel de estudios Universitarios
Situacion laboral actual Ama de casa Situacion laboral actual Jubilado
Tiempo de cuidador 5 anos Puntuacion en indice de Barthel 100

Recibe alguna ayuda publica No Puntos en Escala Lawton y Brody 4
Tratamiento que toma actualmente Orfidal Escala Rankin modificada 3

Problemas de salud Ninguno

Puntuacion en Escala de Zarit 27

Puntuacion en Escala de depresion de Hamilton 13

que condicionan la construccién de su discurso. Destaca-
mos que se trata de una mujer de 53 anos, ama de casa,
con un nivel cultural medio, con estado de animo depri-
mido, que ejerce el rol de cuidadora desde hace 5 anos.
La persona a la que cuida es su marido, que actualmente es
independiente para las actividades basicas de la vida diaria,
presentando secuelas a nivel cognitivo, con cierto deterioro
y complicaciones como una epilepsia vascular.

La recogida de datos se realizd6 mediante la técnica de
entrevista en profundidad. Se llevaron a cabo 2 entrevistas;
una primera con preguntas abiertas (2h y 10min) (tabla 2:
guia de entrevista) y una segunda (tabla 3) de caracter mas
focalizado en la relacion de pareja, en la necesidad de comu-
nicacion (sexualidad) y seguridad (45 min de duracion). Estas
entrevistas fueron audiograbadas y posteriormente transcri-
tas para llevar a cabo el analisis de las mismas.

Las entrevistas se llevaron a cabo en una consulta del
hospital, en el turno de tarde, para encontrar un lugar
confortable y tranquilo que favoreciera la comunicacion y
la confidencialidad, libre de interrupciones.

La organizacion e interpretacion de los datos se ha reali-
zado a través de un analisis de contenido latente siguiendo el
esquema de analisis tematico propuesto por Colaizzi'’: lec-
tura pormenorizada de los datos generados; identificacion
de las unidades de significado existentes en dicho discurso;
reagrupacion de dichas unidades de significado en funcion de
la significacion compartida estableciendo relaciones entre
ellas y profundizando tematicamente en dichas aportaciones
al entendimiento del fendmeno; identificacion de un tema
principal, englobador, que aporte integridad a la propuesta
de significacion construida.

Por otra parte, se ha llevado a cabo una triangulacion de
investigadores consensuando los resultados obtenidos entre
diferentes miembros del equipo.

Tabla 2 Ejemplos guia de la entrevista 1

En relacion con las consideraciones éticas, el presente
trabajo cuenta con la aprobacion del Comité de Etica e
Investigacion clinica del Area. La participante recibio la
informacion oportuna para decidir con libertad y capacidad
su participacion en el presente estudio. De cara a preservar
la confidencialidad de los datos y el anonimato de la partici-
pante la transcripcion de la entrevista se identificé con las
iniciales MA.

Resultados

MA describe la relacion con su pareja anteriormente al ictus
como «normal» (fig. 1), normalidad que ella describe como
una relacion donde los roles estan muy definidos y situados
en espacios diferentes, con un reparto de tareas disgre-
gador en los diferentes ambitos fuera y dentro del hogar,
recayendo asi las labores domésticas de gestion del hogar y
cuidado de los hijos en la mujer. Destaca cierto «egoismo»
en su pareja, pero que contextualiza en la «<normalidad de
todas las parejas».

MA: «EL de por si era... el clasico hombre de sacame la
ropa, de tener que ir con él a elegir la ropa o... el cla-
sico [...] las comidas a sus horas, estamos los 2 viendo la
television, y. .. ;no cenamos? y ;no haces la cena? en ese
plan».

Durante la fase aguda después del ictus, periodo de adap-
tacion a las nuevas demandas y de intensos cambios en
la dindmica familiar, la comunicacion entre la pareja esta
centrada en la relacion de cuidado, dando respuesta a las
necesidades mas basicas y en el contexto de una intensa
percepcion de estrés, inseguridad y miedo por parte de MA
en relacion con el ictus, sus consecuencias y la siempre

Describa el trascurso de un dia antes y después del ictus

¢Como fueron los inicios, el momento del diagnostico y las primeras semanas en casa?

Ser cuidador le habra supuesto realizar actividades inusuales hasta este momento como es el dar de comer, o el aseo de su
familiar. ;Como vivio esas situaciones y como las vive ahora? ;Y su familiar?

;Qué siente ante esa situacion de dependencia?, ;como se ha adaptado a esta situacion de prestacion de cuidados?, ;como

vive su rol de cuidador?, ;y su familiar?

;Con qué recursos de ayuda ha contado?, ;jcon cuales le gustaria poder contar?
¢Como ha cambiado su vida desde que es el cuidador de su familiar?, ;qué espera del futuro?
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Tabla 3 Ejemplos guia de la entrevista 2

;Como era la relacion con su pareja antes del ictus?
;Como es esa relacion ahora?, ;en qué ha cambiado?

¢Como ha afectado el ictus y las secuelas del mismo en la relacion de pareja en general?
(En la comunicacion?, jen la distribucion de roles?, ;en la relacion de apoyo?

(Y en la esfera de la sensualidad/sexualidad?

;Como definiria la relacion actual con su pareja?, ;como ha evolucionado desde antes del ictus hasta la actualidad?, ;como la

ve en un futuro?

Algunos cuidadores refieren como la relacion «marital» es reemplazada por la relacion «paciente/cuidador», de <hermanos»,

de «amigos» ;cual es su experiencia?
;Como evaluaria esta transicion?

;Con qué recursos de apoyo ha contado para llevar a cabo esta transicion o qué recursos ha echado de menos?

amenazante recurrencia. En este sentido MA prioriza su rol
de cuidadora por encima de todos aquellos otros compo-
nentes de su persona, dejando a un lado su vida social y
relacional fuera del contexto familiar y su propio autocui-
dado. La sensacion de plena disponibilidad («abierto 24 h»)
hacia la asistencia o el cuidado sin limites es percibida como
«desgastante», pero asumida como «necesaria».

En este contexto de dedicacion exclusiva, en relacion
con las necesidades mas basicas, el colecho y la sexuali-
dad como medio de comunicacion entre los miembros de
la pareja quedan emplazados, dando prioridad al descanso-
sueno del receptor y prestador del cuidado. De igual manera
el resto de aspectos de comunicacion quedan suspendidos en
un stand by pasajero hasta esperar una mejoria o normali-
zacion de la situacion.

MA: «Al principio necesitaba toda la cama para él solo. ..
yo intenté acostarme con él, porque decia que me
necesitaba alli... pero no me dejaba espacio y a media-
noche tenia que salir a otra cama porque no me dejaba
espacio... y me dolia la espalda, las piernas, todo...y
me tenia que ir a otra cama... y con el tiempo eso lo
fui dejando. .. y ahora estoy en otra habitacion.. .» [...]
«La pérdida de libido al principio es porque en realidad

no tienes ganas de nada con el problema que tienes
encima. .. lo estas viendo a él, la verdad es que no.. .»

Durante una fase posterior de cronificacion y supuesta
normalizacion de la situacion no existe relacion de cui-
dado, sino que el cuidado se convierte sencillamente en una
relacion contractual vinculante y casi obligada de caracter
destructora. La sexualidad no es planteable, en tanto que
no existe comunicacion ninguna. La relacion de pareja es
sustituida por una relacion aséptica sentimentalmente con
una pérdida total de atributos y dimensiones anteriormente
asignados al rol de esposa/marido desde el plano afectivo-
comunicativo. Hay un desconocimiento del otro para con uno
mismo.

MA: « Llevo 4 aios al lado de él. .. lo que ha necesitado, y
cuando lo ha necesitado. .. he sido un gran apoyo. .. pero
él no se ha dado cuenta de que yo también he necesitado
eso... Yy él no me lo ha dado... él se ha olvidado de mi
por completo (...). El esta feliz. . . porque estoy a su lado
porque él tiene todo lo que necesita [...]. El esta ahi...
pero ya no es el mismo, ha cambiado, ya no hablamos
como antes. .. no sé si es por su cabeza. .., porque no le
interesa. .. él ya no es él.. .» «No lo conozco. .. no es él».

Relacion de pareja
antes del ICTUS

«Normal»

Relacion de pareja
después del ICTUS (fase
aguda)

Comunicacion
basada en la
relacion de
cuidado

Sexualidad al

margen por
limitaciones
fisicas y miedo

Relacion de pareja
después del ICTUS (fase
crénica)

El cuidado
como unico
elemento de

unién

No existe

o No vida sexual
comunicacion

Vinculante sin
capacidad de
eleccion real

Figura 1

Relacion
destructiva no
enriquecedora

Esquema.
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*Carencia

*Relacionado con la privacion de
todos los aspectos relacionales
que aportaba la persona
dependiente al cuidador
anteriormente

* «Egoismo» de la persona
dependiente que piensa en su
problema como nuclear y en el
otro como cuidador

* Limitaciones cognitivasy/o fisicas
/ de la persona dependiente
* Limitaciones dedicacionales por
parte del cuidador
\ *Comunicacioén (como recurso de
soporte) deteriorada
* Comunicacién-sexualidad
anulada
* Relaciones bilaterales dindmicas
claudicadas

Pérdida

Figura 2

MA vive su experiencia con una intensa sensacion de
pérdida (fig. 2) en términos de carencia, es decir, con la
privacion de todos aquellos aspectos relacionales que le
aportaba su pareja anteriormente, en el ambito de la comu-
nicacion y de los recursos de apoyo. La «carencia del otro»
tiene como consecuencia sentimientos de soledad, tristeza
y depresion por no claudicar en el cuidado. La etiologia de
estas manifestaciones es atribuida a las limitaciones fisicas,
cognitivas y al «egoismo» de su pareja, que piensa en su pro-
blema y su situacion de dependencia como eje «nuclear» de
la relacion y en su pareja como «cuidador incondicional».

MA: «Se vuelven muy egoistas. . . porque él cree que tengo
que estar las 24 h del dia pendiente de él.. .».[...]«No me
siento ni valorada ni recompensada. .. él no reconoce lo
que estoy haciendo por él. .. piensa que es mi obligacion».

Las consecuencias son una comunicacion de pareja total-
mente deteriorada o anulada en todas sus facetas (incluida
la relacion de apoyo-ayuda-seguridad y la sexualidad).

MA: «Actuamos como 2 hermanos. .. no existe matrimo-
nio como tal, somos 2 hermanos. Yo lo cuido y sé que
es mi marido pero... una relacion normal de pareja no
existe»[...]. «Se perdié mucho contacto. .. de todas cla-
ses, actlas. .. bueno, actuamos como 2 hermanos».

Llegados a este punto MA se cuestiona su posicionamiento
ante el rol de cuidadora. En el contexto de una relacion de
pareja el cuidado es entendido como inherente, y estaria
cargada de un fuerte componente emocional, sentimental,

* Soledad
* Tristeza
* No permision de vulnerabilidad

Pérdida.

de comunicacion y se desarrollaria con una bidireccionalidad
franca. Sin embargo, cuando la relacion de pareja ya no
existe, el cuidado se convierte en una relacion contractual
que uno puede aceptar o rechazar.

MA: «Muchas veces. .. hay momentos en que digo lo tiro
todo y me da igual. .. a ver yo no me considero una per-
sona muy joven, ni tampoco mayor, pero que todavia
tengo unos anos por delante para disfrutar, hay veces que
digo si yo a lo mejor me separara la vida me cambiaria,
seria mas feliz, yo no sé y a mi no me remorderia la con-
ciencia porque en estos anos he hecho todo lo que he
podido por él y mas [...] otras veces dices. .. te ha tocado
esto y ya esta y te tienes que aguantar y punto y se acabo
[...]. Le he preguntado si me hubiese dado a mi el ictus,
st hubieses estado conmigo estos anos, hubieras hecho
todo?. ..y dice a lo mejor».

El rechazar el desempeno del cuidado pasa por recono-
cer que la relacién de pareja ha llegado a su fin y que entre
la persona dependiente y el cuidador no existe vinculo. Sin
embargo, el miedo a la sancion social y a la sobrecarga de
otros seres queridos (hijos) con el cuidado condiciona la
toma de decisiones.

MA: «... la decision la tengo que tomar yo légicamente.
Pero yo no me decido [...] Y unas veces me digo que esto
tiene que ser asi hasta que Dios quiera y se acabd y otras
veces digo que por qué tengo que estar aqui asi cuando
yo sé que podia estar mejor. Si es que hay veces que te
levantas por la manana y dices y para qué me levanto, si



40

F. Lopez Espuela et al

no tengo ilusion de nada, para estar todo el dia corriendo,
barriendo, fregando, haciéndole esto, atendiéndole a él.
Asi que es una situacion que yo no, no sé lo que tengo que
hacer [...]. Mis hijos me han ayudado muchisimo, pero ya
los he dicho a ellos que el problema es mio... mis hijos
tienen que seguir haciendo su vida».

Finalmente MA reconoce el desgaste de la pareja como un
dano adquirido mas a partir del ictus, aspecto que se debe-
ria trabajar y atender como cualquier otro dafo colateral,
discapacidad o pérdida potencial.

MA: «Pero a nosotros no nos preparan realmente... no
nos preparan para estas cosas porque ti te tienes que
imaginar que tu marido ha quedado con una minusvalia
que va a estar asi siempre en una silla de ruedas o. . . pero
no te llegas a imaginar que esto desemboque en que tu
matrimonio se vaya al garete».

Discusion

Los cambios en la relacion de pareja son ampliamente
identificados en la literatura en relacion con la nueva
reestructuracion de roles en torno a la dependencia adqui-
rida. El rol de cuidador y receptor de cuidados desplaza al
de «esposos», siendo necesario trabajar por la integracion
de roles para la busqueda de un nuevo equilibrio donde los
cambios y sus consecuencias sean integrados en una nueva
identidad de pareja.

Coombs'® hace referencia a una pérdida multidimensio-
nal en términos de pérdida de tiempo personal, de libertad,
de relaciones sociales y, principalmente, de pérdida de
la relacion marital. Es esta pérdida la que contribuye en
esencia a la sensacion de malestar y soledad. Y es la pérdida
del otro como soporte la circunstancia que genera mayores
dificultades para el afrontamiento de la nueva situacion.
Este trabajo'® también hace alusion a este «soporte» (en
los mismos términos que nuestra participante), resaltando
el elemento comunicativo (compartir preocupaciones,
pensamientos, toma de decisiones...) como vital para
compartir una vida de pareja. Por su parte, Backstrom et
al."" aluden a una sensacion de pérdida de reciprocidad
y de alianza intima con la persona amada a la que ahora no
reconocen, sintiéndose incapaces de hacer frente a lo que
las participantes (esposas) entienden como «una relacion
de pareja no familiar e indeseada». Por ultimo, otros
estudios'”?° apuntan hacia la pérdida de reciprocidad, de
cuidado y entendimiento mutuo, de ternura, de carino,
de compania.

Otro factor que condiciona la pérdida de la relacion de
pareja es la interpretacion del otro como un «extrano» o
un «intruso». Este desconocimiento reside en los cambios
fisicos, pero principalmente cognitivos y comportamentales
de la persona afecta. En cuanto a los cambios compor-
tamentales o de «personalidad», la literatura''®' hace
referencia al «egoismo» de los esposos que, encerrados en
su propio mundo, focalizan toda relacion con sus mujeres en
el ambito de la prestacion de cuidados, asi como la exter-
nalizacion de sus frustraciones y ansiedades en ellas como
muro de descarga, tal y como relata nuestra informante.

La convivencia de pareja, el vivir «uno junto al otro», se
convierte en un vivir «uno pegado al otro». Reformulandose

las relaciones en una relacion de «<hermanos», de «amigos»
o de «receptor-prestador de cuidados»'®"°. El prescindir del
colecho se reconoce como una situacion habitual consecuen-
cia de la necesidad de reforzar el descanso nocturno, tanto
del cuidador como del superviviente del ictus, pero también
para asegurar un espacio de paz y de soledad (por parte de la
esposa-cuidadora). En este contexto la reduccion o pérdida
de una vida sexual comin es una realidad omnipresente.

La vision del otro y el compromiso con el otro se con-
textualiza en situaciones relacionales diferentes a la de
la «pareja» pasando a ser «mejores amigos»’' o «como
hermanos». En esta linea se produce una ruptura de la
«biografia de pareja», con una consecuente reconstruccion
de la misma en funcion de una resignificacion de roles, atri-
butos y dimensiones. Esta reconstruccion implica también
una integracion y adaptacion de la nueva realidad para poder
transitar saludablemente. Esta percepcion dinamica es reco-
gida por otros autores?''>* que definen diferentes fases por
las que pasa la relacion de pareja a lo largo del tiempo hasta
llegar a una fase de normalizacion.

También existe la posibilidad de que la transicion no se
desarrolle saludablemente y la Unica salida a la situacion de
despersonalizacion, de enclaustramiento, sea la separacion
o el divorcio'?°,

En cualquier caso, los cambios sobrevenidos por el ictus
y sus secuelas en términos de discapacidad y dependen-
cia suponen una ruptura en la biografia personal de cada
uno de los componentes de la pareja y en la biografia de
pareja en si misma. El trabajar por reconstruir dichas bio-
grafias exige un trabajo de reconstrucciéon de significados
y roles que debe ser orientado para favorecer transi-
ciones sanas'4?°. Esto requiere un abordaje integral que
parta de una valoracion desde la propuesta de los cuida-
dos basados en la familia?, y el disefio de intervenciones
psicoeducativas para conseguir un proceso de adaptacion
adecuado®.

No obstante, debemos seguir profundizando en la reali-
dad de otros informantes, con la idea de identificar fases a
través de las cuales pasan las parejas a lo largo de su tran-
sicion, dinamicas de transicion y recursos de adaptacion.

Conclusion

Cuidar de la pareja dependiente es una experiencia intensa
y prolongada que exige reorganizar la vida familiar, laboral y
social en funcion de las tareas de cuidado y del estado fisico
y cognitivo del paciente. Sin embargo, por encima de todo
ello y como base fundamental se constituye la necesidad de
reconstruir la biografia-identidad de pareja.

La enfermedad cronica o discapacidad adquirida pueden
suponer un punto de inflexion en la relacion de pareja hacia
el deterioro o fortalecimiento de la misma. Una situacion
de pareja consolidada previa a la enfermedad, asi como la
gestion de recursos para una adecuada reconstruccion bio-
grafica en comun es necesaria para favorecer transiciones
sanas.

La comprension de las experiencias vividas nos permite
identificar areas de intervencion y estrategias de abordaje
para la profilaxis y prevencion de la ruptura de pareja y
la promocion de transiciones hacia una nueva identidad de
pareja.
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PALABRAS CLAVE Resumen

Evaluacion; Introduccion: La desnutricion es en la actualidad un problema grave con repercusiones clinicas y
Cribado; econdmicas. Existe poca bibliografia sobre desnutricion en esclerosis maltiple (EM), gran parte
Esclerosis multiple; esta relacionada con la presencia de disfagia y contempla su aparicion en fases avanzadas
Desnutricion; de la enfermedad.

Disfagia Objetivo general: Determinar prevalencia de desnutricion de las personas afectadas de EM

que reciben tratamiento ambulatorio en los hospiltales de dia (HD) de la Fundacio Esclerosi
Multiple (FEM).

Objetivo especifico: Determinar el nimero de pacientes afectados de desnutricion que reciben
tratamiento nutricional.

Método: Estudio observacional, transversal y descriptivo. Se selecciond aleatoriamente una
muestra de 150 usuarios con EM. Se recogieron datos demograficos y datos clinicos, entre ellos
la administracion de la escala de valoracion de desnutricion Mini Nutritional Assessment (MNA).
Resultados: En el estudio el 20,4% de la muestra presentaba un estado nutricional satisfac-
torio, un 69,3% estaba en riesgo y un 10,3% estaba desnutrido. El 71,42% de los usuarios
desnutridos recibieron intervencion nutricional. De los usuarios desnutridos el 28,58% no reci-
bi6 tratamiento, el 35,71% tomaba suplemento nutricional y un 35,71% habia recibido consejo
dietético.

Conclusiones: La desnutricion es un problema importante en nuestra muestra, Unicamente el
20,4% presenta un estado nutricional satisfactorio. Parece que puede existir una relacion entre
el grado de discapacidad y la aparicion de este problema, ya que en grados de discapacidad
minima no hay casos de desnutricion. Si tenemos en cuenta el sintoma de disfagia observamos
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Introduccion

que un 76,92% de los usuarios sin disfagia presentan riesgo o estan desnutridos. Este dato abre
la puerta a buscar otros sintomas que influyan en el estado nutricional.

© 2013 Sociedad Espafiola de Enfermeria Neuroldgica. Publicado por Elsevier Espana, S.L. Todos
los derechos reservados.

Prevalence of malnutrition in affected multiple sclerosis receiving rehabilitation
treatment in day hospitals of the Fundacion Esclerosis Multiple

Abstract

Introduction: Malnutrition is currently a serious problem which can lead to significant clinic and
economic consequences. There is little in the literature on malnutrition in Multiple Sclerosis
(MS) is largely related to the presence of dysphagia, and contemplates its appearance in very
advanced stages of the disease.

General objective: To determine the prevalence of malnutrition in MS patients having neuro-
rehabilitation treatment in the day hospital of the Fundacion Esclerosis Multiple.

Specific objective: To determine how many patients affected by malnutrition receive a specific
nutritional treatment

Method: Based on an observational, cross-sectional and descriptive study, a sample of 150 MS
patients was selected. Demographic and clinic data, as well as a malnutrition Scale, were
collected from each patient

Results: In the study, 20.4% had a satisfactory nutritional condition, 69.3% had a threat of
malnutrition, and 10.3% were malnourished. Nutritional intervention was performed in 71.42%
of the malnourished patients. According to the MNA scale, of all malnourished patients: 28.58%
did not receive any treatment, 35.71% have a nutritional supplement, and 35.71% receive
dietary advice.

Conclusions: Malnutrition is a major problem in MS patients, as only 20.4% of the sample had a
satisfactory nutritional status. It seems that there may be a relationship between the degree
of disability and the occurrence of this problem, in patients with low levels of disabilities there
are no cases of malnutrition. If we take into account the symptom of dysphagia observed in
76.92% of patients without dysphagia are at risk of malnutrition or are malnourished. This fact
opens the door to look for other symptoms or situations that have a negative impact on health
status.

© 2013 Sociedad Espanola de Enfermeria Neuroldgica. Published by Elsevier Espafa, S.L. All
rights reserved.

riesgo era mayor en aquellos pacientes que habian perdido
mas de un 20% de su peso corporal. Desde entonces se ha

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad neurolégica ~ Puesto de manifiesto la alta prevalencia de este problema

que afecta al sistema nervioso central. La clinica es muy
diversa; alteraciones visuales, alteraciones en la sensibili-
dad y en el equilibrio, ataxia, paresias, disfagia, alteracion
cognitiva... Todos estos sintomas pueden tener una gran
repercusion en el estado nutricional, provocando un cambio
en las necesidades energéticas de la persona afectada.

La Organizacion Mundial de la Salud define desnutricion
como el estado patologico ocasionado por la falta de inges-
tién o absorcién de nutrientes. La desnutricion hospitalaria
puede presentarse sin sintomas, y comprende toda situacion
carencial sea causa o consecuencia de una enfermedad, de
un procedimiento terapéutico o de la hospitalizacion’.

En Espana uno de cada 4 pacientes hospitalarios pade-
cen desnutricion?; la prevalencia incrementa a medida que
aumenta la estancia hospitalaria y se modifica en relacion
con el tipo de paciente (edad, sexo, enfermedad, etc.).

Existen numerosas publicaciones sobre la desnutricion
hospitalaria. El primer estudio al respecto data de 1936,
en donde Studdley habla del riesgo de mortalidad en el
postoperatorio de los intervenidos de Ulcera péptica. El

en diferentes publicaciones y se han creado comités espe-
cificos para establecer consenso sobre las herramientas de
medida para su deteccion y el tratamiento mas idoneo.

La desnutricion asociada a la enfermedad es por tanto
un problema grave en nuestra sociedad, por su impacto en
la salud de la persona hospitalizada y por el impacto a nivel
economico. Aun asi, Vidal y Ballesteros publican en 2009 que
Unicamente se diagnostica desnutricion al 3% de los casos y
que solo se controla el peso del 17% de las personas que
sufren desnutricion®.

Existe una poblacion mas vulnerable a sufrir este pro-
blema de salud. La desnutricion es menos frecuente en
pacientes con enfermedad aguda (18,9%) respecto a los que
padecen una enfermedad crénica (52,7%). Este es el caso
de las enfermedades neurodegenerativas®. En los Gltimos
anos se ha observado una alta prevalencia de los proble-
mas nutricionales en personas con este tipo de afecciones,
afectando a un 16-50% de los pacientes con esclerosis lateral
amiotrofica (ELA) y a 30-40% de los diagnosticados de Alz-
heimer, independientemente de la fase de la enfermedad’.
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En el caso de la enfermedad de Parkinson o la EM no hay
datos concluyentes sobre la prevalencia de desnutricion.
Ruiz Ochoa la sitla alrededor del 33-43% de los afectados
que presentan disfagia®. La causa de la pérdida de peso, sin
embargo, parece que puede ser multifactorial, existiendo,
ademas de la disfagia, otros factores de riesgo de desnutri-
cion tales como’~"%: la disminucion de la ingesta alimentaria
debido a una menor actividad fisica, la existencia de altera-
ciones digestivas (estrenimiento, incontinencia intestinal),
el deterioro cognitivo, la polifarmacia, los aspectos psico-
sociales (depresion, aislamiento, ansiedad), el incremento
de la dependencia funcional, los problemas respiratorios u
otras enfermedades concomitantes.

La desnutricion implica importantes repercusiones clini-
cas y economicas.

A nivel clinico estéa asociada, entre otros, a®'":

e Empeoramiento de la funcion respiratoria.

¢ Incremento de la fatiga muscular y reduccion de la masa
muscular.

o Deterioro del sistema inmune provocando un incremento
del riesgo de infecciones.

¢ Incremento del riesgo de padecer Ulceras por decubito.

o Disfuncion organica.

e Afectacion de la funcion mental.

A nivel econémico la persona que sufre desnutricion
incrementa su estancia hospitalaria, aumenta sus problemas
de salud y hace una utilizacion inadecuada de los recur-
sos. Esto supone un coste adicional del 50% respecto de los
pacientes no desnutridos?.

En la EM la desnutricion se ha asociado con alteracion del
sistema inmune, afectacion de la funcién mental, los muscu-
los respiratorios y un incremento del riesgo de deficiencias
de nutrientes especificos'?.

La desnutricion es por tanto una situacion frecuente en
personas afectadas de enfermedades neurologicas, y se aso-
cia a un incremento en la tasa de morbimortalidad. Una
deteccion precoz sera el factor clave para la prevencion de
sus complicaciones.

El objetivo general de nuestro trabajo ha sido determinar
la prevalencia de desnutricion de las personas afectadas de
EM que reciben tratamiento ambulatorio en los hospitales
de dia (HD) neurorrehabilitadores de la Fundacié Esclerosi
Multiple (FEM).

El objetivo especifico ha sido determinar el numero
de pacientes afectados de desnutricion que reciben trata-
miento nutricional especifico del total de la muestra.

Material y métodos

Estudio observacional, transversal y descriptivo que valora
la prevalencia de desnutricion en personas afectadas de EM
que reciben tratamiento rehabilitador en los HD de la FEM.

El estudio se realiz6 en los 3 hospitales neurorrehabi-
litadores de la FEM en Barcelona, Lleida y Reus (n=150
pacientes).

Cada hospital seleccioné una muestra de 50 pacientes
de forma aleatorizada durante la primera semana del
mes de diciembre de 2011. Se incluyeron en el estudio
todos los usuarios ingresados en el HD con diagnostico de

EM, a excepcion de aquellos de los que no se disponia de
valoracion completa por parte del equipo interdisciplinar
y/0 aquellos que no aceptaron participar.

Se proporciond a cada participante el consentimiento
informado acompanado de una hoja de informacion en la que
se dieron a conocer los objetivos del estudio y en qué consis-
tia su participacion. En ella se garantizo la confidencialidad
y el anonimato de los datos obtenidos.

El proyecto fue valorado por un comité de ética en inves-
tigacion con resolucion favorable.

Los datos se recogieron de la historia clinica interdis-
ciplinar del usuario y de una exploracion especifica que
incluy6 datos demograficos (edad y sexo) y datos clinicos:
tipo de EM, Expanded Disability Status Scale (EDSS), ano
del diagnostico, peso, talla, indice de masa corporal (IMC),
circunferencia braquial (CB), circunferencia de pierna (CP),
Escala MNA y tratamiento nutricional. Posteriormente fue-
ron analizados con Statistical Package for Social Sciences
(SPSS) version 12.0

Definicion de las variables

- Tipo de EM. Clasificado por forma evolutiva. EM prima-
ria progresiva, EM remitente recurrente, EM secundaria
progresiva.

- EDSS. Puntuacion en escala de discapacidad de Kurtzke'>.

- Ano del diagnostico. Hara referencia al aio en el que se
ha diagnosticado la enfermedad, no a la aparicion de los
primeros sintomas de esta.

- Peso. Medido en kg con una bascula romana en sujetos
ambulantes y con una bascula para usuarios de silla de
ruedas para los sujetos incapaces de mantener la bipe-
destacion.

- Talla. Medida en cm a través de un tallimetro vertical en
sujetos ambulantes o calculada con la formula de la talla
estimada rodilla-talon de Chumlea:

Para la talla del hombre=(2,02 x altura rodilla) - (0,04
x edad) +64,19.
Para la talla de la mujer = (1,83 x altura rodilla) - (0,24
x edad) + 84,88

- IMC obtenido dividiendo el peso en kg por la estatura en
m?2.

- CB medida con una cinta métrica flexible colocada en el
tercio medio del biceps de la extremidad superior menos
afectada (atrofia muscular) ajustandola evitando presio-
nes.

- CP) medida con una cinta métrica flexible colocada en la
parte mas ancha de la pantorrilla de la extremidad inferior
menos afectada (atrofia muscular).

- Escala MNA'®. Los datos han sido recogidos siguiendo la
pautas publicadas en la Guia para rellenar el formulario
Mini Nutritional Assessment MNA® (anexo 1). La escala
consta de 18 preguntas. Evalla parametros antropométri-
cos, el estado global del paciente, la historia dietética
y la autopercepcion de la salud y del estado nutricio-
nal. La puntuacion maxima es de 30. Clasifica al paciente
como desnutrido (puntuaciones de 0-16,99), en situacion
de riesgo de desnutricion (puntuaciones entre 17-23,5) o
bien nutrido (puntuaciones de 24-30).

- Tratamiento nutricional. Contempla si el sujeto
recibe tratamiento nutricional a través de consejo
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Tabla 1 Datos demograficos y evolucion de la enfermedad
Escala de valoracion de la
desnutricion MNA
Normal Riesgo Desnutricion
Sexo
Hombre 9 28 4
Mujer 19 67 10
Tipo de EM
RR 15 41 2
SP 11 43 11
PP 2 11
EDSS
0-3 6 15 0
3,5-6,5 22 50 6
7-9,5 0 30 8
Disfagia
No 24 71 9
Leve 3 13 1
Moderada 1 8 2
Moderada-severa 0 2 1
Severa 0 0 1

dietético, suplementos dietéticos o no tiene prescrito
ninglin tratamiento complementario.
- Disfagia orofaringea. Categorizada como:
No disfagia.
Disfagia leve: no precisa adaptacion de la dieta ni de los
liquidos. Correcta deglucion siguiendo pautas.
Disfagia moderada: precisa adaptacion de la dieta sdlida
y liquida exceptuando consistencia triturada y gelatina.
Disfagia moderada-severa: precisa consistencia tritu-
rada y/o gelatina.
Disfagia severa: no tolera alimentacién por via oral,

precisa gastrostomia endoscopica percutanea (PEG) o
sonda nasogastrica.

Resultados

Se incluyeron en el estudio 142 afectados de EM (5 perdidos
por no disponer de todos los datos). La media de edad de la
muestra incluida fue de 50,52 + 11,67 anos, siendo un 29,6%
varones y un 70,4% mujeres. De los 137 pacientes estudia-
dos un 44,3% presentaban una forma evolutiva remitente
recurrente, un 45,1% secundaria progresiva y un 10,6% pri-
maria progresiva (tabla 1). La media de afos de evolucion
de la enfermedad es de 12,11 +7,5. En cuanto a la disca-
pacidad medida a través de la escala EDSS nos encontramos
con una media de puntuacion de 5,48 +1,98.

Al analizar los resultados obtenidos en la escala de valo-
racion de desnutricion MNA nos encontramos que el 20,4%
de la muestra presentaba un estado nutricional satisfacto-
rio, un 69,3% estaba en riesgo de desnutricion y un 10,3%
estaba desnutrido (fig. 1).

Si analizamos la prevalencia por sexos observamos que
un 21,95% de los hombres tenia un estado nutricional satis-
factorio frente a un 19,80% de las mujeres, un 68,29% de los
hombres tenia riesgo de desnutricion, siendo en las mujeres
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Figura 1  Escala MNA.

de un 69,80%, y estaba desnutrido un 9,76% los hombres y
un 10,40% de las mujeres (tabla 1), no existiendo practica-
mente diferencias entre los 2 grupos.

Teniendo en cuenta la forma evolutiva nos encontra-
mos que con respecto al curso remitente recurrente el
25,86% tenia un estado nutricional satisfactorio, el 70,69%
estaba en riesgo de desnutricion y un 3,45% estaba desnu-
trido. En el caso de la forma secundaria progresiva el 17,19%
tenia un estado nutricional satisfactorio, el 67,19% estaba en
riesgo de desnutricion y un 15,62% estaba desnutrido; final-
mente al evaluar la forma primaria progresiva vimos que
el 13,33% presentaba un buen estado nutricional, el 73,34%
estaba en riesgo y el 13,33% estaba desnutrido. Podemos
decir que el 14,28% de los desnutridos tenian un curso PP,
un 71,44% un curso SP y un 14,28% RR. En cambio, cuando
hablamos de los usuarios con riesgo, un 43,16% tenia una
forma evolutiva RR, un 45,26% SP y en un 11,58% curso PP.

Al analizar los datos teniendo en cuenta el grado de disca-
pacidad medido con la escala EDSS (fig. 2) vimos que de todos
los desnutridos el 57,14% presentaba unas puntuaciones
superiores a 7 en la escala y un 42,86% de estos presen-
taba puntuaciones entre 3,5 y 6,5. Un dato importante a
destacar es que no hay ninglin caso con una puntuacion en
la EDSS entre 0-3 que esté desnutrido segln la escala, y tam-
poco hay ninglin caso con una puntuacion en la escala EDSS
entre 7-10 que presente un estado nutricional satisfactorio.

Si nos fijamos en el sintoma disfagia podemos decir que
el 100% de la muestra que sufria disfagia severa estaba
desnutrido. El 66,66% de los que presentaban disfagia
moderada-severa estaban en riesgo de desnutricion seglin
escala MNA, y un 33,34% estaban desnutridos. En ninguno de
los casos donde la escala MNA tenia puntuaciones normales
existia disfagia moderada-severa o severa (fig. 3).

En cambio, al observar a los usuarios que no tenian disfa-
gia, vimos que un 8,65% de estos estaban desnutridos segln
la escala MNA y un 68,27% tenian riesgo de desnutricion
frente a un 23,08% que presentaba un estado nutricional
satisfactorio.

El 71,42% de los usuarios desnutridos recibia una inter-
vencion nutricional, ya fuera en forma de suplemento
nutricional o por consejo dietético estableciendo una dieta
hipercalérica por parte del equipo que trataba al usuario.
Unicamente al 10,53% de los usuarios en riesgo se les hizo
alguin tipo de intervencion.

Si especificamos el tipo de tratamiento recibido pode-
mos observar que recibio suplemento nutricional el 5,11%
de la muestra, el 84,68% no tenia prescrito tratamiento y al
10,23% se le realiz6 consejo dietético.
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Figura 3  Escala MNA segln el grado de disfagia.

De los usuarios desnutridos seglin la escala MNA el 28,58%
no recibié tratamiento, el 35,71% tomaba un suplemento
nutricional y el 35,71% habia recibido consejo dietético. De
los que estaban en riesgo de desnutricion el 89,47% no reci-
bi6é ningln tratamiento, el 2,10% tomaba suplementos y el
8,42% habia recibido consejo dietético.

Conclusiones

En este estudio la prevalencia de desnutricion en afectados
de EM fue del 10,3%. Un 69,3% presentaba riesgo de sufrir
desnutricion y Unicamente el 20,4% de la muestra presen-
taba un estado nutricional satisfactorio. Parece que puede
existir una relacion entre el grado de discapacidad medido
con la escala EDSS y la aparicion de este problema, ya que
en grados de discapacidad minima no hay casos de desnutri-
cion, y en casos de discapacidad grave no hay casos en los
que el estado nutricional sea satisfactorio. Si tenemos en
cuenta el sintoma de disfagia observamos que un 76,92% de
los usuarios que no tenian disfagia de la muestra presenta-
ban riesgo de desnutricion o estaban desnutridos, por tanto
este dato abre la puerta a buscar otros sintomas o situacio-
nes que estan influyendo negativamente sobre el estado de
salud. Esto hace evidente que multiples factores contribu-
yen a la desnutricion en EM, tales como la disminucion de los

gastos energéticos debido a una menor actividad fisica, la
existencia de alteraciones digestivas, el deterioro cognitivo,
la polifarmacia, los aspectos psicosociales y el incremento
de la dependencia funcional. En nuestro caso vemos que la
edad no parece estar relacionada con el estado nutricional,
encontrando que Unicamente el 2,77% de los mayores de 60
anos presentaban desnutricion segun la escala MNA.

Se deberia valorar pues en un futuro el grado de influen-
cia de estos factores sobre un buen estado nutricional.

Nuestros resultados indican que la desnutricion es un pro-
blema importante en nuestra poblacion, ya que Unicamente
el 20,4% de la muestra presentaba un estado nutricional
satisfactorio. Se debe trabajar mas en el sentido de la inter-
vencion en situaciones de riesgo o de un estado nutricional
alterado, ya que el 28,58% de los afectados desnutridos
seglin la escala no estan tratados.

La poblacion estudiada es mas vulnerable a sufrir este
problema de graves repercusiones para la salud, pero
que con una correcta evaluacion y tratamiento puede ser
evitable.

Discusion

Es imprescindible la utilizacion de una escala de medida sen-
cilla y de facil uso para valorar el estado nutricional de los
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pacientes afectados de EM. En el contexto de nuestro servi-
cio rehabilitador la escala MNA puede ser la mas iddonea, ya
que no disponemos de las herramientas para valorar para-
metros bioquimicos. Habria que conocer la especificidad y
sensibilidad de esta escala en nuestra poblacion, ya que el
hecho de que disponga de preguntas subjetivas puede invali-
dar algunos datos; es el caso de los pacientes con afectacion
cognitiva o que presentan anasognosia. Tarazona afirma en
2009 que dicha escala presenta una menor sensibilidad y
especificidad en pacientes geriatricos con deterioro cogni-
tivo moderado y severo'. Si extrapolamos estos datos a
nuestra poblacion, sabiendo que la prevalencia de afec-
tacion cognitiva es del 43-65%, surge la duda de si este
instrumento de valoracion es el mas sensible en afectados
de EM.

Habria que valorar también la correlacion que existe
entre estados nutricionales deficitarios medidos con la
escala MNA y los medidos mediante otros parame-
tros antropométricos que la bibliografia muestra tam-
bién como predictores, tales como el IMC o la CB
y/o CP.

Se deberian realizar mas estudios en los que se pudieran
determinar los factores de riesgo de nuestra poblacion para
establecer un perfil de paciente mas vulnerable a padecer
este problema de salud, y conseguir asi un correcto diagnos-
tico y tratamiento, minimizando las consecuencias a nivel
fisico y econémico.
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Resumen La epilepsia es una enfermedad croénica del sistema nervioso central caracterizada
por la aparicion de actividad paroxistica cerebral. Puede afectar a personas de todas las edades
y puede estar causada por diferentes procesos patologicos, incluso tener un origen genético.
El tratamiento habitual es con farmacos antiepilépticos, aunque ocasionalmente estos no son
efectivos y se decide realizar un estudio para valorar una posible intervencion quirurgica.
Objetivo: Nuestro objetivo principal es dar a conocer la realidad de la epilepsia farmacorre-
sistente y su posible solucion mediante cirugia, mostrando en todo momento los cuidados de
enfermeria necesarios en todo este proceso.

Método: Se presenta el caso clinico de una mujer de 33 afnos con crisis que no ceden con el trata-
miento farmacologico pautado y que interfieren en su vida diaria. Después de un primer estudio
no invasivo se le practica intervencion quirirgica para la colocacion de una manta de electro-
dos subdurales, con el objetivo de localizar y posteriormente resecar el foco epileptogeno. Se
describe tanto la educacion sanitaria como la vigilancia o el control y soporte emocional que
se le proporciona durante el ingreso, asi como las recomendaciones al alta hospitalaria.
Conclusiones: Debemos resaltar la importancia del papel de enfermeria, con el fin de evitar
complicaciones y adecuar los cuidados a las necesidades individuales.

© 2013 Sociedad Espafiola de Enfermeria Neurologica. Publicado por Elsevier Espana, S.L. Todos
los derechos reservados.

Nursing care with a subdural electrodes blanket and surgery in the in the invasive
study of the epileptic patient

Abstract Epilepsy is a chronic disease of the central nervous system characterized by paroxys-
mal brain activity. It affects people of all ages, and has many causes, including genetic disorders.
Antiepileptic drugs are the usual treatment. Occasionally, epileptic seizures do not respond to
regular therapies, requiring studies to evaluate neurosurgical treatment.

Objective: Our main objective is to present a case of pharmacoresistant epilepsy and its surgical
solution, and to describe the nursing care required in this process.

Method: The case presented of a 33-year-old woman with epilepsy that did not respond to
habitual medication and interfered in her daily life. After a first non-invasive study, subdural

* Autor para correspondencia.

Correo electrénico: gloria.tersol@gmail.com (G.Tersol Claverol).
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electrodes blanket was placed to identify the epileptogenic focus in order to locate and remove
it. The care given to the patient during hospitalization in terms of health education, supervision
and emotional support, as well as recommendations when discharged.

Conclusions: It is important to highlight the role of nursing in order to prevent complications
and adapt the care to individual needs.

© 2013 Sociedad Espafiola de Enfermeria Neuroldgica. Published by Elsevier Espaiia, S.L. All

rights reserved.

Introduccion

La epilepsia es una enfermedad cronica del sistema nervioso
central caracterizada por la aparicion de actividad paro-
xistica cerebral, y siguiendo a las migranas es una de las
enfermedades que mas visitas produce en la consulta de
Neurologia’.

Puede estar causada por diferentes procesos patologicos
o ser secundaria a lesiones tales como traumatismos cra-
neales, tumores cerebrales, infecciones... O ser de origen
idiopatico, atribuyéndose a factores genéticos. Ademas exis-
ten diferentes tipos de factores precipitantes; algunos de los
mas importantes son: fiebre, tension emocional, estimulos
visuales, consumo de drogas, menstruacion, fatiga fisica e
intelectual y privacion de suefo.

Las crisis se dividen fundamentalmente en 2 grandes gru-
pos: parciales, cuando la descarga neuronal es Unicamente
en una region; pueden ser simples si la afectacion es en un
hemisferio y cursan sin alteracion de la conciencia, o com-
plejas si la afectacion es bilateral y hay alteracion o pérdida
de la conciencia; y generalizadas cuando la descarga neuro-
nal es en toda la corteza resaltando las crisis de ausencia y
las ténico-clénicas?.

Se calcula que aproximadamente existen 400.000 pacien-
tes en Espaia diagnosticados de epilepsia, la mayoria de los
cuales consigue controlar la enfermedad gracias al trata-
miento farmacologico (con uno o varios farmacos); aun asi
se estima que aproximadamente un tercio de los pacientes
diagnosticados de epilepsia requerira tratamientos alterna-
tivos, como la cirugia®. Desde la creacidon de la Unidad de
Epilepsia de nuestro centro (afo 1995) se han atendido mas
de 1.000 casos con epilepsia refractaria, de los cuales mas
de 300 han sido intervenidos*.

Para la valoracion de la cirugia primero se debe some-
ter al paciente a un estudio para verificar la adecuacion al
tratamiento®.

Este estudio puede constar de 2 partes:

- Monitorizacion de crisis mediante video electroence-
falograma (VEEG): con el objetivo de determinar la
localizacion del foco epileptogeno y estudiar el tipo de
crisis que padece el paciente. Se le colocan electrodos
durales durante una semana y se le realiza RMN, pruebas
neuropsicolégicas, se disminuye su medicaciéon habitual
y se exige privacion de suefo si es necesario con el fin
de favorecer la aparicion de crisis. Durante una crisis se
administra un marcador radioactivo y se realiza una SPECT
interictal, donde se vera el foco epileptogeno iluminado.

- Monitorizacion con electrodos subdurales (manta): cuando
el primer estudio no ha sido determinante para localizar el

Base temporal-occipital

Convexidad fronto-parietal

Figura 1  Manta de electrodos subdurales en la corteza cere-

bral.

foco epileptogeno se puede realizar monitorizacion inva-
siva a través de electrodos subdurales en la parte de la
corteza cerebral con mayor actividad eléctrica detectada
en la primera monitorizacion. Se realiza cartografia fun-
cional y estimulacion cerebral para valorar los efectos de
cada punto de la manta y delimitar la zona a resecar para
minimizar las complicaciones posquirirgicas (fig. 1).

Cabe destacar que el tratamiento quirdrgico esta
indicado en aquellos pacientes que no se controlan adecua-
damente con farmacos, como anteriormente se ha dicho,
pero en los que ademas las crisis dificultan una buena calidad
de vida. El foco epileptogeno debe ser Unico, bien definido
y accesible®. Se descartara toda aquella cirugia que no ase-
gure una mejora en la calidad de vida, o cuando los riesgos
sean mayores que los beneficios, y en enfermedades con-
comitantes que puedan comprometer el prondstico vital o
funcional.

Objetivos

- Dar a conocer la realidad de la epilepsia farmacorresis-
tente y su posible solucion mediante cirugia.

- Mostrar los cuidados de enfermeria necesarios durante la
monitorizacion invasiva de crisis y en la cirugia de epilep-
sia.
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Desarrollo Tabla 1 Riesgos o complicaciones mas importantes de la
L ) B cirugia

Se presenta el caso clinico de una mujer de 33 anos con -

epilepsia farmacorresistente desde los 18 anos, con crisis Riesgos

automatizadas y mioclénicas en las extremidades izquier- Generales Especificos

das, con una frecuencia de 2-4 al dia. Su patron de Infeccion, Crisis comiciales, estados psicoticos,

eliminacion, tanto urinario como deposicional, es normal, hemorragia paralisis, problemas del habla o falta

pero ante una crisis suele presentar relajacion de esfinte-
res. Se observa también una leve hemiparesia izquierda, por
lo que requiere la ayuda de un baston para la deambulacion.
Dispone de un buen soporte familiar.

Medicacion habitual: lamotrigina 200mg cada 12h vy
Rivotril® 0,5mg cada 8 h.

Durante la monitorizacion con VEEG se registran 5 crisis
parciales complejas, localizando actividad eléctrica en la
zona temporoparietooccipital. Se le propone estudio inva-
sivo con electrodos subdurales para delimitar con exactitud
el foco epileptogeno. En la tabla 1 se recogen los riesgos
o complicaciones mas importantes a los que la paciente se
somete al aceptar la cirugia, una vez informada, para la
implantacion de electrodos intracraneales.

Una vez instaurada la manta de electrodos en el quird-
fano y tras 24h en observacion posquirdrgica la paciente

Tabla 2 Plan de cuidados

de memoria, alteracion en la
sensibilidad, problemas de vision,
coma, muerte

regresa de nuevo a la Unidad de Epilepsia de Neurologia
para realizar monitorizacion con VEEG una semana mas. En
esta segunda monitorizacion se registran 7 crisis parciales
complejas.

Tras la valoracion de todas las pruebas realizadas hasta el
momento, se informa a la paciente de que la posibilidad de
control de crisis con la cirugia es superior al 50%, pudiendo
reducir su tratamiento farmacoldgico habitual. También es
informada de las posibles secuelas posquirtrgicas, en este
caso hemianopsia por la localizacion del foco.

NANDA

NOC NIC

00015 Riesgo de estrefiimiento r/c actividad fisica insuficiente

00085 Deterioro de la movilidad fisica r/c hemiparesia
izquierda m/p inestabilidad postural durante la ejecucion
de las actividades de la vida diaria

00108 Déficit de autocuidado: bafio/higiene r/c deterioro de la
movilidad y estado postoperatorio m/p la incapacidad de la
persona de completar por si misma las actividades de
bano/higiene

00155 Riesgo de caidas r/c inestabilidad postural y crisis
comiciales

Problemas de colaboracion
Riesgo de tromboflebitis s/a venoclisis
NIC: 4220 Cuidados del catéter central insertado
periféricamente
Riesgo de infecciones oportunistas s/a intervencion
quirdrgica
NIC: 6540 Control de infecciones
NIC: 3440 Cuidados del sitio de incision
Riesgo de lesion cerebral s/a la implantacion temporal de
manta de electrodos subdurales
NIC: 6610 Identificacion de riesgos
NIC: 5618 Ensefianza: procedimiento/tratamiento
Intervenciones no ligadas a diagnostico:
7310 Cuidados de enfermeria al ingreso
6680 Monitorizacion de los signos vitales
6650 Vigilancia
5510 Educacion sanitaria

0208 Nivel de movilidad
0501 Eliminacion
intestinal

0208 Nivel de movilidad
0202 Equilibrio

0200 Fomento del ejercicio
0430 Manejo intestinal
1100 Manejo de la nutricion
0200 Fomento del ejercicio
0222 Terapia de ejercicios:
equilibrio

1801 Ayuda al autocuidado:
bano/higiene

5606 Ensenanza: individual

0300 Autocuidados:
actividades de la vida
diaria (AVD)

6490 Prevencion de caidas
2680 Manejo de las
convulsiones

1909 Conducta de
seguridad: prevencion de
caidas

1620 Control de las
convulsiones
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Tabla 3  Educacion sanitaria

Cura de la herida quirtrgica a diario con povidona yodada,
si es posible después de la higiene general. Puede
mantener la herida destapada hasta la retirada de
agrafes de sutura en el dia indicado (aproximadamente a
los 10-15 dias después de la intervencion quirtrgica) y en
su centro de salud habitual, siempre tomando la
precaucion de evitar la exposicion solar directa y
protegiendo la herida de agresiones medioambientales
mediante gorro transpirable

Control diario de posibles signos de infeccion: aumento de
la temperatura corporal, dolor excesivo,
enrojecimiento/induracion de la herida quirurgica. . .

Control de las crisis: realizar registro diario de posibles
cambios (mejoria, desaparicion, cambios de
sintomatologia, aumento de las crisis) con el fin de poder
realizar una buena evaluacion en las visitas de
seguimiento

Seguimiento en todo momento del tratamiento pautado por
su médico. Es importante controlar aquellas situaciones
que puedan perjudicar la absorcion del farmaco tales
como vomitos o diarreas. Nunca interrumpir el
tratamiento bruscamente, sin consultar con su médico,
aun sintiendo mejoria

Asistencia a proximas visitas programadas con neurologia,
neurocirugia, psiquiatria, neuropsicologia y enfermeria

Se recomienda mantener un estilo de vida sano en el que se
incluya: la practica de ejercicio fisico moderado de
manera habitual, en grupo o acompanado en ejercicios
como natacion, ciclismo, etc. y evitar deportes de riesgo
(alpinismo, escalada. . .); habito de suefo regular (7h
diarias); seguir una dieta equilibrada y evitar el consumo
de drogas (inclusive alcohol y tabaco) y otras sustancias
estimulantes como el café o el té. Se aconseja evitar
también estimulos luminosos repetidos e intensos

Se realiza una segunda intervencion quirdrgica, previa
firma de consentimiento informado, donde se procede a la
extraccion de lamantay a la reseccion del foco epileptogeno
bajo anestesia general. Tras permanecer 24h en Cuidados
Intensivos se traslada a la paciente a la sala de Neurocirugia,
donde transcurrira el resto del postoperatorio.

A su llegada la paciente se encuentra hemodinamica-
mente estable y afebril; consciente y orientada en las 3
esferas. Las pupilas son isocoricas y reactivas y el lenguaje
es correcto, pero sigue persistiendo una leve hemiparesia
izquierda. Tolera la dieta general e inicia deambulacion con
ayuda, sin incidencias.

La herida quirirgica presenta buen estado de cicatriza-
cion. Hasta el alta presenta 2 crisis parciales complejas de
segundos de duracion, pero en la TAC de control posquirur-
gica no se observan complicaciones.

Se realiza una valoracion enfermera basada en el modelo
de Virginia Henderson, el cual recoge 14 necesidades basi-
cas y fundamentales en el ser humano’. Se incide tanto
en aspectos fisicos y psicoldgicos como sociales, lo que nos
permite tener una perspectiva integra del paciente durante
todo su ingreso.

Se lleva a cabo un plan de cuidados individualizado®'°
(tabla 2) a partir de las necesidades que hemos encontrado

alteradas o en situacion de dependencia; en este caso
actuariamos en las necesidades de eliminacion, moverse y
mantener una postura adecuada, higiene personal y la nece-
sidad de evitar peligros del entorno.

Todos los objetivos del plan se evaluaran diariamente con
el fin de adecuar nuestras actividades a su consecucion y
mejorar asi la calidad de vida de la paciente durante su
estancia hospitalaria.

Durante todo el ingreso enfermeria dara soporte emo-
cional a la paciente y a su familia, reduciendo la ansiedad
y el malestar que pueda provocar la situacion en la que
se encuentran. También se les daran indicaciones sobre
el seguimiento y cuidados que deberan seguir cuando el
paciente sea dado de alta del hospital (tabla 3), siempre
teniendo en cuenta las individualidades de cada uno y ase-
gurandose en todo momento de que la informacion esta
siendo comprendida. En el momento del alta reforzaremos
todos aquellos aspectos que sospechemos que no han sido
asimilados durante el ingreso para asi evitar posibles com-
plicaciones posteriores.

Conclusiones

Es importante adecuar los cuidados de enfermeria a las
necesidades individuales de cada persona, con el fin de
reforzar sus actitudes positivas y tratar de modificar las
negativas. Asi, con un buen control y vigilancia se conseguira
aumentar la seguridad del paciente durante un ingreso tan
largo y evitar posibles complicaciones.
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PALABRAS CLAVE Resumen

Prosopagnosia; Introduccién: La prosopagnosia consiste en la dificultad para distinguir una cara conocida.
Demencia; El paciente sabe que lo que esta viendo es una cara, pero ha perdido la conexion entre lo que
Atencion de ve y la parte de la memoria que se dedica a la identificacion. Lo que hace son reconocimientos
enfermeria deductivos por el tono de voz, el color del pelo, las gafas, la ropa... pudiendo llegar a no ser

conscientes del problema que tienen.

Las lesiones que se asocian a la prosopagnosia se localizan en el l6bulo temporal, general-
mente en el hemisferio derecho.
Objetivo: El objetivo es adaptar el plan de cuidados de enfermeria a las necesidades que
presenta el paciente.
Método-caso clinico: Paciente derivado de la consulta de atencion primaria por no reconocer
a conocidos y no comunicarse con su entorno. No presenta antecedentes personales de inte-
rés. Se le realiza una resonancia magnética donde se confirma la existencia de una atrofia de
predominio cortical y se le diagnostica de demencia semantica, cuyo sintoma principal es la
discapacidad para reconocer las caras: prosopagnosia.
Resultados: Plan de cuidados en consenso con atencion primaria, basandonos en 3 Dominios
NANDA principales: D.6. autopercepcion, D.7. rol/relaciones y D. 9. afrontamiento/tolerancia
al estrés.
Conclusion-discusion: Consideramos que la comunicacion interniveles es imprescindible para
prestar unos cuidados seguros y eficientes para con el paciente y los familiares/cuidadores; el
haber consensuado este plan de cuidados entre atencion especializada y atencion primaria ha
ido mejorando la situacion del paciente y la familia, con una primera vision por parte de ellos
de seguridad y confianza.
© 2013 Sociedad Espaiiola de Enfermeria Neuroldgica. Publicado por Elsevier Espaia, S.L. Todos
los derechos reservados.

KEYWORDS Prosopagnosia, the inability to recognise a known face

Prosopagnosia;

Dementia; Abstract

Nursing care Introduction: Prosopagnosia is characterised by the difficulty to distinguish known faces.

Patients know that it is a face that they are looking at, but have lost the connection between
what they see and the part of the memory that is dedicated to identifying it. They make a
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deductive recognition, by the sound of the voice, hair colour, glasses, clothes, etc, being able
to achieve this on not being aware of the problem they have.

The lesions associated with prosopagnosia are located in the temporal lobe, generally in the
right hemisphere.
Objective: The aim of this study is to adapt the nursing care plan to the needs of the patient
with prosopagnosia.
Method-clinical case: A patient was referred from the Primary Care clinic due to being unable
to recognise known faces and not being able to communicate with his environment. There was
no personal history of interest. A Magnetic Resonance scan was performed, which confirmed
that there was atrophy, mainly in the cortex. A diagnosis of semantic dementia was made, with
the main symptom being the inability to recognise faces: PROSOPAGNOSIA
Results: A care plan was developed in consensus with Primary Care, and was based
on three major NANDA Domains: D.6. Self-perception, D.7. Role/Relationships, and D.9.
Coping/Tolerance to stress.
Conclusion-discussion: We believe that communication between levels of care is essential to
provide safe and effective care aimed at the patient and their families/caregivers. On having
a Care Plan agreed between Primary Care and Specialised Care leads to an improvement in the
situation for the patient and family, and mainly gives them a feeling of safety and confidence.
© 2013 Sociedad Espanola de Enfermeria Neuroldgica. Published by Elsevier Espafa, S.L. All

rights reserved.

Introduccién

La prosopagnosia, o ceguera facial, consiste en la dificultad
para distinguir los rostros, ya que estos aparecen difumina-
dos y sin rasgos distintivos, lo que hace que todos se perciban
como si fueran iguales.

El término fue acunado en 1947 por el médico Joachin
Bodamer, quien la definid en los siguientes términos: «Es la
interrupcion selectiva de la percepcion de rostros, tanto del
propio como del de los demas, los que pueden ser vistos pero
no reconocidos como los que son propios de determinada
persona»'.

En cambio, el reconocimiento de expresiones se man-
tiene, pudiendo asi saber si la cara expresa alegria, tristeza
o ira. También detectan el sexo, la edad y la raza e incluso
distinguen las caras que les parecen atractivas de las que lo
son menos.

Para ello han de recurrir a sehales como: ropa (modo de
vestir), gafas, pelo, particularidades de la cara como cicatri-
ces, forma de la nariz, esperar a que las personas les hablen
para saber quiénes son por las caracteristicas de su voz,
forma de caminar, etc. Son capaces de reconocer los ele-
mentos que componen una cara (0jos, nariz, boca) y pueden
distinguir una cara de otro objeto e incluso una cara de otra.

Estos pacientes recuerdan a las personas que les son
conocidas: familiares, amigos y recuerdan sus caras, pero
al verlas no las reconocen porque no comprenden el rostro
que estan viendo.

Suelen evitar las reuniones sociales, las aglomeraciones
y también les resulta dificil seguir el argumento de una peli-
cula, ya que no pueden identificar a los personajes. Hemos
de tener presente que en esta incapacidad, en los casos mas
graves, el paciente puede no reconocerse a si mismo en un
espejo o en una fotografia.

Las lesiones asociadas se localizan en el lobulo tempo-
ral (circunvolucion temporal inferior), generalmente en el

hemisferio derecho. En los casos en los que la afectacion es
temporal bilateral los sintomas son mas extensos anadiendo
claros defectos en el reconocimiento del significado de las
palabras.

Definiciones
Existen 2 tipos de prosopagnosicos:

1. Prosopagnosia adquirida: se suele dar en la edad adulta

a consecuencia de:

- Traumatismos cerebrales.

- Enfermedades degenerativas.

- Enfermedad cerebrovascular.

- Neuroinfecciones (encefalitis herpética).

2. Prosopagnosia de desarrollo o congénita: se adquiere en
los primeros afos de vida o desde el nacimiento, dan-
dose por norma la situacion de que el paciente no es
consciente de que padece este problema («anosognosia
o ignorancia de la prosopagnosia»)?, pues no sabe que se
puede distinguir a la persona por su cara en lugar de por
el resto de los detalles.

En un principio se creia que la prosopagnosia era siempre
adquirida, ya que se tardé mucho en descubrir que se puede
nacer con este sintoma por la dificultad en su diagnostico.

Tratamiento

No existe tratamiento farmacoldgico especifico. La Unica
ayuda consiste en hacer que el paciente desarrolle distintas
estrategias con las que compensar su déficit.

Las personas mas cercanas tienen un papel muy impor-
tante, pues han de decirle constantemente su nombre para
que el prosopagnosico sea conocedor en todo momento de
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con quién esta hablando y no causarle una frustracion ante
la duda de no saber quién es.

En este articulo se presenta el caso de un paciente deri-
vado por su médico de atencion primaria a la consulta de
demencias, y tras el diagndstico se plantea la atencion y

Objetivo

Adaptar el plan de cuidados de enfermeria a las necesidades
que presenta el paciente para mejorar su atencion y segui-
miento en atencion especializada (AE) y atencion primaria

seguimiento multidisciplinar e interniveles.

(AP).

Tabla1. Plan de cuidados

Abreviatura utilizadas en esta Tabla: Factores relacionados( Fr)

Caracteristicas definitorias (Cd)

NANDA

H

NIC y Actividades

DOMINIO-6:
Autopercepcion.

Clases: 1-Autoconcepto.

00121 - Trastorno de la
identidad personal.

Fr:

-Factores cognitivos o
perceptuales.

Cd:

ET(presa sentimientos de
extrafieza

Clase 2-Autoestima.

00120 - Baja autoestima
situacional.

Fr:

-Cambios de rol social.
-Reduccion del poder o control
sobre el entorno.

Cd:

-Evaluacién de si mismo como
incapaz para afrontar

5400 -

5230-

Potenciacion de la autoestima:
Observar las frases del paciente sobre su propia valia.
Determinar la confianza del paciente en sus propios
juicios.
Animar al paciente a identificar sus virtudes.
Alabar el progreso del paciente en la consecucion de
objetivos.

Aumentar el afrontamiento:

Alentar al paciente a encontrar una descripcion realista
del cambio de papel.

Ayudar al paciente a identificar la informacién que mas
le interese obtener.
Evaluar la capacidad del paciente para tomar
decisiones.

Disponer un ambiente de aceptacion.

Ayudar al paciente a identificar estrategias positivas y

Rol/Relaciones.
Clase 1: Roles del
cuidador.

00062- Riesgo de
cansancio del rol del
cuidador

Factores de riesgo:

-El desarrollo del cuidaodr
no es suficiente para
desempenar su rol.

-Falta de experiencia para
cuidar.

-Problemas psicoldgicos del
receptor de cuidados.

situaciones a manejar su estilo de vida o su papel necesario en
-Verbalizaciones de negacion ella

de si mismo

NANDA NIC y Actividades

DOMINIO-7:

7040- Apoyo al cuidador principal:

Determinar el nivel de conocimientos del cuidador
Determinar la aceptacion del cuidador en su papel.
Ensefar al cuidador la terapia del paciente.

Apoyar las decisiones tomadas por el cuidador.
Apoyar al cuidador a establecer limites y cuidar de si
mismo.

Observar si hay indicios de estrés

Figura 1

NIC prosopagnosia.
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Clase 2: Respuestas de
afrontamiento -

00069- Afrontamiento
ineficaz

Fr:

-Inadecuado nivel de
percepcion de control, -
Incertidumbre.

Dificultad para organizar la -
informacion

confianza y el respeto.

Ayudar al paciente a que realice una lista de
prioridades de todas las alternativas posibles al
problema.

- Favorecer el desarrollo de nuevas habilidades.
- Establecer metas.

5270 - Apoyo emocional:
- Ayudar a reconocer sentimientos de ansiedad, tristeza
o iray a expresarlos.
Cd: - Realizar afirmaciones enfaticas de apoyo.
Facilitar la identificaci 6n de esquemas de respuesta
habituales a los miedos.
- Proporcionar ayuda en la toma de decisiones.

NANDA NIC y Actividades

DOMINIO-9:

Afrontamiento/ Tolerancia 5240 - Asesoramiento:

al estrés. - Establecer una relacién terapéutica basada en la

Figura 1 (Continuacién).

Método-caso clinico
Motivo de consulta

Paciente derivado de la consulta de AP por trastorno cogni-
tivo importante y progresivo: no se comunica con su entorno,
no reconoce a conocidos, de momento no se pierde. Segun
su esposa desde la jubilacion «se encuentra tonto», no le
responde, no hace casi vida social, esta como abstraido, ha
abandonado la lectura.

e Vardn de 66 anos, casado y con 2 hijos.

e Empresario auténomo jubilado (la jubilacién acontece
antes de la edad; se sospecha, pero no se puede constatar,
que es a consecuencia de la prosopagnosia).

Antecedentes personales: HTA y sindrome de apnea
severa.

Antecedentes familiares: padre con demencia que inicia
a los 94 anos.

Actualmente presenta sintomas como no reconocer a
familiares, amigos, personajes publicos (Fernando Alonso,
presidente del Gobierno), apatia y preferencia por estar
solo, sin embargo sabe qué son las cosas, los objetos,
mantiene el orden en sus pertenencias y se orienta en su
poblacion de residencia.

Pruebas complementarias: RNM que revela atrofia de pre-
domino cortical generalizada, pero asimétrica con mayor
afectacion en el lobulo temporal derecho.

Diagnostico: demencia degenerativa primaria (demen-
cia semantica), cuyo sintoma principal es la discapacidad
de reconocer las caras familiares conocidas: prosopagno-
sia.Valoracion enfermera:

Dominio 6 autopercepcion: su estado animo/emocional
es apatico.

Dominio 7 rol-relaciones: vive con su esposa, no tiene
personas a su cargo, es jubilado y su cuidadora principal es
su esposa; el apoyo familiar es bueno no existiendo conflicto
en el funcionamiento y/o rol de relaciones de la familia.

Como valoracion del cuidador principal existe problema de
salud de tipo emocional.

Dominio 9 afrontamiento-tolerancia al estrés: expresa
sentimientos de preocupacion por su situacion, temor por
falta de recursos para afrontar su situacion o sus consecuen-
cias.

Plan de cuidados
Atencion de enfermeria

El plan de cuidados se realiza en consenso con AP para
mantener una continuidad en los cuidados y evitar la varia-
bilidad en la atencion (fig. 1 [plan de cuidados NANDA-NIC] y
fig. 2 [NOC])*>-°. En una primera valoracion nos centramos en
3 dominios NANDA: autopercepcion rol/relaciones y afron-
tamiento/tolerancia al estrés. No obstante, es un plan que
debe ir adaptandose a la evolucién del paciente.

D.6. Autopercepcion

De: 00121-trastorno de la identidad personal. NIC: 5400-
potenciacion de la autoestima; NOC: 1305-modificacion
psicosocial: cambio de vida.

De: 00120-baja autoestima situacional; NIC: 5230 aumen-
tar el afrontamiento; NOC: 1205-autoestima.

D.7. rol/relaciones

De: 00062-riesgo de cansancio del rol de cuidador; NIC:
7040-apoyo al cuidador principal; NOC: 2203-alteracion del
estilo de vida del cuidador principal; y 2204-relacion entre
cuidador principal y paciente.

D.9. Afrontamiento/tolerancia al estrés

De: 00069-afrontamiento ineficaz; NIC: 5240-asesora-
miento; 5270-apoyo emocional; NOC: 1212-nivel de estrés;
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1300-aceptacion: estado de salud; 1305-modificacion psico-
social: cambio de vida; 1302-afrontamiento de problemas.
Partiendo de una valoracién basal de los problemas
detectados elaboramos la figura 1, con los De y NIC con las
actividades, y la figura 2 con NOC y sus indicadores; con una
puntuacioén diana de resultado a los 6 meses nos planteamos

realizar una visita mensual alternando enfermeria de AP y
AE para valorar la situacion. En el momento de la presenta-
cion de este trabajo se estaba en la fase de inicio, por lo que
solamente se pueden presentar 2 valoraciones (basal y 1.2
visita al mes). Los indicadores en los que se ha avanzado han
sido: trastorno de la rutina, relaciones con otros miembros

DOMINIO-6: Autopercepcion.
Clase 1-Autoconcepto. Clase 2-Autoestima.
00121 - Trastorno de la identidad personal. 00120 - Baja autoestima situacional.
Factor de relacion:: Factor de relacion::
-Baja autoestima situacional -Cambios de rol social.
-Cambios en el rol social -Reduccién del poder o control sobre el entorno.
Caracteristicas definitorias: racteristic finitorias:
Expresa sentimientos de extrafieza Evaluacién de si mismo como incapaz para afrontar
situaciones
-Verbalizaciones de negacion de si mismo
Criterios de resultados (NOC) Fecha Criterios de resultados (NOC) Fecha
Puntuacion diana del resultado: 4-4-3 Puntuacion diana del resultado: 4-3-3
Mantener(M)/Aumentar (A) Mantener(M)/Aumentar (A)
1305- Modificacion [ R 2" 1205- Autoestima. N A : 2’ ,
psicosocial: Cambio de vida. LVis| j mes i mes( (Escala s) L VISl | mes  mes(
(Escala m) | TA | (AP) 1 AE) P TA ; (AP) 1 AB)
| 1 ' 1 1 | f 1
i Il Il [l ] i N 1
130501. Establecimiento de objetivos |} 3 | 3 | . 1120505. Descripcion del yo(A:4) 3 1 3! |
realistas (A:4) ' ' ' ! . : ! X
130504 Expresiones de utilidad (A:4) . 3 | 38! . 120511. Nivel de confianza(A:3) L2 2 |
130511 Expresiones de satisfaccion 2 20 . 120519.Descripcion sobre su propia 2, 20 .
con la reorganizacion de la vida. , ! ' ' persona. (A:3) . , ! .
(A3) I S SR L
I I I I I I I I
DOMINIO-9:
DOMINIO -7 Afrontamiento/ Tolerancia al estrés.
Rol/Relaciones
Clase 2: Respuestas de afrontamiento
Clase 1- Roles del cuidador.
00069 - Afrontamiento ineficaz
00062- Riesgo de cansancio del rol de cuidador. Eactor de _relacion:
Eactores de riesgo: - Inadecuado nivel de percepcion de control,
-Problemas psicolégicos y cognitivos. _Incertidumbre.
- Falta de experiencia en brindar cuidados Caracteristicas definitorias:
-Dificultad para organizar la informacion
Criterios de resultados (NOC) Fecha Criterios de resultados (NOC) Fecha
Puntuacion diana del resultado: 4-4-3 Puntuacion diana del resultado: 4-4-3
Mantener(M)/Aumentar (A) Mantener(M)/Aumentar (A)
2203 - Alteracion de estilo de N - Dl e !
1 . P 1 1 1
vida del cuidador principal. VISl | mes 1 mes( | 1212 - Nivel de estrés. T2
Indicadores, escala n LTA (AP) | AE) 1VISI 1+ mes | mes( i
R | TA | (AP) 1 AE) !
220315 Trastomo de la rutina. (A3)___ 32 _[ _38 7 "7 1" _ _|indicadores, escalan:_ _______ [ T T 07T
220317 Trastorno de la dinamica : 3 : 3 : 121217 Disminucion de la atencion a3 1 3 !
familiar. (A:4) | X X | detalles. (M:3) : : ! X
1 1 1 1 | | | |
Indicadores, escala a: | X : X 121215 Falta de memoria y bloqueos. : 2 : 2! :
' i | | (A3) | | X |
220302 Realizacion del Rol. (A:3) r 2, 2 X 1300 - Aceptacién: Estado de : | ! X
| | | | salud.Indicadores escala m | | ! X
A A
1 1 1 | , : ! \
220305 Relaciones con otros miembros 3 1 4 1 130001 Tranquilidad. (A:5) : 3 : 4 :
de la familia. (A:4) ! ! ! ! ) . ! \
| | | | 130016 Mantiene las relaciones.(A:4) | 3 | 3 | |

Figura 2

NOC prosopagnosia.
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2204-Relacion entre cuidador

principal y paciente.
Indicadores, escala a :

1305- Modificacion psicosocial:
Cambio de vida.
Indicadores, escala m:

220401 Comunicacion efectiva. (A:5)

130506 Expresiones de optimismo
sobre el futuro. (A:4)

220409 Aceptacion mutua. (A:5)

130509 Uso de estrategias de
superacion efectivas. (A:4)

1302- Afrontamiento de

problemas.
Indicadores, escala m:

130203 Verbaliza sensacion de control.
(A:4)

130211 Identifica mdaltiples estrategias
de superacién. (A:3)

ESCALAS LIKERT

1: Inadecuada

2:Ligeramente inadecuada
3:Moderadamente inadecuada
4:Substancialmente inadecuada
5:Completamente inadecuada

Escala a Escala i
1:Gravemente comprometido 1: Ninguno
2:Sustancialmente comprometido 2: Escaso
3:Moderadamente comprometido 3: Moderado
4:Levemente comprometido 4: Sustancial
5:No comprometido 5: Extenso
Escala f Escala m

1: Nunca demostrado

2: Raramente demostrado

3: A veces demostrado

4: Frecuentemente demostrado
5: Siempre demostrado

1: Nunca positivo

2: Raramente positivo

3: A veces positivo

4: Frecuentemente positivo
5: Siempre positivo

Escala g Escalan

1: Mayor de 10 1: Grave

2: Entre 7-9 2: Sustancial
3: Entre 4-6 3: Moderado
4: Entre 1-3 4: Leve

5: Ninguna 5: Ninguno
Escala s

Figura 2 (Continuacién).

de la familia, tranquilidad, expresiones de optimismo sobre
el futuro, uso de estrategias de superacion efectivas e iden-
tificacion de estrategias de superacion, pero aiin no ha hecho
progreso en los demas indicadores (fig. 2).

Conclusion/discusioén

El conocimiento que actualmente se tiene de este sintoma
es limitado, lo que conlleva que el paciente deambule por
consultas médicas sin alcanzar un diagnostico definitivo, no
sintiéndose comprendido y pudiendo llegar a la depresion.

Para un manejo eficaz con estos pacientes lo primero
es escucharles, valorar lo que nos cuentan y entender su
ansiedad.

Hemos de utilizar siempre la escucha activa y la com-
prension, le explicaremos con sencillez y de forma clara los
sintomas que sufre y evitaremos en lo posible las senten-
cias del tipo: «esta algo deprimido», «usted no tiene nada»,
«esto no es mas que una llamada de atencion»... porque
probablemente el paciente interprete que no le creemos, o
lo que es aun peor, que llegue a pensar que no le hacemos
caso.

Consideramos que la comunicacion interniveles es
imprescindible para prestar unos cuidados seguros y eficien-
tes para con el paciente y los familiares/cuidadores. Desde
la integracion de los equipos de AE y AP en el afio 2012, los
equipos de atencion han mejorado la comunicacion entre
los profesionales.

El haber consensuado este plan de cuidados entre los
2 niveles de atencion, AE y AP, ha ido mejorando la situacion
del paciente y la familia, ya que manifiestan su satisfac-
cion, verbalizando que desde el diagndstico del paciente y
la comunicacidn de los profesionales entre la consulta de AP
y AE les hace sentirse mas seguros.

Valoramos que el paciente/familia ha progresado en algu-
nos de los indicadores, no obstante el objetivo de progreso
en los indicadores de las NOC que nos planteamos a 6 meses
quiza haya sido ambicioso y debamos modificarlo, por lo que
estimaremos mas adelante si esto es preciso.
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Actuar frente al delirium salva vidas

Acting against delirium saves lives
Sr. Editor:

El delirium en el anciano se caracteriza por una alteracion
del nivel de consciencia y un cambio de las funciones cog-
noscitivas que se desarrollan a lo largo de un breve periodo
de tiempo y que no puede ser explicado por la preexistencia
o desarrollo de una demencia.

En el ano 1994 se publicaron los criterios diagndsticos del
delirium en el DSMIV, que establecian los siguientes:

1. Criterio A: alteracion de la conciencia junto a una dismi-
nucion de la capacidad para centrar, mantener o dirigir
la atencion.

2. Criterio B: cambio en las funciones cognoscitivas o pre-
sencia de un trastorno de la percepcion que no se explica
por una demencia preexistente, establecida o en des-
arrollo.

3. Criterio C: la alteracion se desarrolla en corto periodo
de tiempo y tiende a fluctuar a lo largo del dia.

4. Criterio D: demostracion a través de la historia, de la
exploracion fisica y de las pruebas de laboratorio de que
la alteracion esta causada por:

- Enfermedad médica.

- Intoxicacion por sustancias o efectos secundarios de
los farmacos.

- Sindrome de abstinencia.

- Multiples etiologias.

- Etiologia incierta.

Para detectar esta afeccion tan prevalente en los pacien-
tes ancianos, sobre todo en los que padecen demencia de
cualquier tipo’, y en especial en los que han sido interveni-
dos de fractura de cadera, tenemos a nuestra disposicion el
Confusion Assessment Method (CAM)?, que esta validado en
este tipo de pacientes. Esta escala se cre6 basandose en los
criterios diagnosticos del DSM III-R e incluye los siguientes
items:

Inicio agudo y curso fluctuante.
Inatencion.

Pensamiento desorganizado.
Nivel de conciencia alterado.

N wnN =

Debiendo, para ser positivo, estar presentes los 2 prime-
ros (1y 2) y al menos uno de los 2 siguientes (3 y 4).

Esta enfermedad en muchas ocasiones es reversible, a
diferencia de la demencia, pero esta demostrado en la
bibliografia que su presencia aumenta considerablemente
la mortalidad y morbilidad en los pacientes®. Es por ello por
lo que en nuestro servicio, y concretamente en la unidad
de Ortogeriatria, decidimos crear un grupo multiprofesional
formado por médicos y enfermeras para prevenir, detectar
y tratar esta comorbilidad.

Los farmacos neurolépticos son usados con mucha fre-
cuencia en los pacientes que padecen delirium y su uso esta
avalado en las guias de tratamiento, pero de la misma forma
en otros estudios se recomiendan las terapias no farmaco-
légicas al menos de manera coadyuvante*; es por lo que en
este grupo de trabajo nos hemos querido centrar en ellas.

Como medida inicial de actuacion hemos realizado un
poster (fig. 1) para que todo el personal en contacto con el
paciente (celadores, auxiliares de enfermeria, enfermeras
y médicos) pudiera colaborar en prevenir, detectar y tratar
el delirium.

Este poster contiene informacion de los factores pre-
cipitantes del delirium, qué hacer para evitarlo, como
detectarlo y algunas conductas a seguir si aparece. Se
ha disefiado para ser colocado en los controles de enfermeria
de la Unidad de Ortogeriatria a la vista de todo el personal
y se ha insistido en su lectura y su puesta en marcha.

Tras la realizacion de la memoria del afio 2011 y la cons-
tatacion de aumento progresivo de la incidencia de delirium
en los pacientes intervenidos de fractura de cadera, se ela-
boro6 un plan de actuacion. El simple hecho de transmitir al
personal la intencion de elaborar y divulgar dicho plan, ya ha
tenido repercusion en la concienciaciéon del mismo, objeti-
vandose una disminucion del sindrome confusional. Estamos
convencidos de que en un futuro proximo, tras la implemen-
tacion del poster, continuara disminuyendo la incidencia.

Es fundamental en un Servicio de Geriatria que todo el
personal conozca (en la medida de sus posibilidades) las
pautas de actuacion y las medidas de prevencion frente al
delirium. Si conseguimos reducir su incidencia la mortalidad
y morbilidad de nuestros pacientes sera menor, aumentando
la calidad de vida de los cuidadores, muchas veces superados
por estas circunstancias.

Sigue siendo un reto hoy en dia que todos los profesio-
nales sanitarios sepan tratar correctamente el delirium en
el anciano. Demostrado esta que el conocimiento del mismo
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PREVENCION Y TRATAMIENTO NO FARMACOLOGICO DEL
DELIRIUM EN EL ANCIANO CON FRACTURA DE CADERA

Grupo prevencion del delirium. Servicio de Geriatria. Hospital Nuestra Sefiora de Gracia. Zaragoza
Dr. José Luis Bonafonte Marteles, Diia Maria Angeles Carnicer Navarro, Dra. Raquel Maria Quilez Pina, Dra Maria Elena Castro Vilela, Dfiia Rosa Maria Arbiol Latorre,

Dna Sofia Roda Gonzalvez, Dra. Pilar Mesa Lampre
~

FACTORES PRECIPITANTES: Fractura de cadera, retencién aguda de orina, estrefiimiento, dolor, anemia,
hipoxia, hipoglucemia, deshidratacién, contencion mecanica, proceso quirdrgico urgente, infeccion,

sondas, venoclisis, farmacos.
J
¢ QUE HACER PARA EVITARLO?
LUZ TENUE EN LA PERSIANAS LEVANTADAS DETECCION DEL DOLOR OXIGENOTERAPIA 48 H
HABITACION DURANTE DURANTE EL DiA TRAS INGRESO SRR AN
LA NOCHE

g
o)
(24

S| PRECISAMOS ENTRAR DAR INFORMACION DEL
MOLESTAR LO MENOS DIAY LAHORAAL EVITAR ESTIMULOS
POSIBLE PACIENTE o= e SENSORIALES EXCESIVOS
MANTENER EL CICLO REALIZAR ACTIVIDAD BEBIDAS CALIENTES A PREVENIR Y DETECTAR PROPORCIONAR GAFAS Y
SUENO-VIGILIA DIURNA QUE LE LA HORA DE ACOSTARSE DESHIDRATACION Y AUDIFONOS SI LOS LLEVA
CORRECTAMENTE MANTENGA DESPIERTO ESTRENIMIENTO EN DOMICILIO

My

FAVORECER VISITAS
FAMILIARES

DETECCION DEL DELIRIUM CONDUCTA A SEGUIR

Escala CAM para detectar Sd confusional agudo

DETECTAR POSIBLE
RETENCION
COMIENZO AGUDO Y CURSO FLUCTUANTE e

DIFICULTAD PARA ENFOCAR ATENCION

CONTROL DE PROPORCIONAR
CONSTANTES ADECUADO CONFORT
VITALES EN LA CAMA
DEBEN ESTAR SIEMPRE PRESENTES
PENSAMIENTO DESORGANIZADO satagll O P P
NIVEL DE CONSCIENCIA ALTERADO Rl i L gy
HABITACION PAUTADA

BUSCAR OTROS
FACTORES
PRECIPITANES

DEBE ESTAR AL MENOS UNO PRESENTE
(Anemia, infeccion...)
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Figura 1  Pdster para actuar frente al delirium utilizado en nuestro servicio.
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