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Letter  from  the  president

Estimados  socios,  lectores  y  colaboradores  de  la  Sedene

Desde  la  Junta  Directiva  de  la  Sociedad  Española  de
Enfermería  Neurológica  (SEDENE)  queremos  daros  la  bien-
venida  a  otro  nuevo  número  de  nuestra  Revista  científica,
que  a  partir  de  ahora  se  edita  en  un  único  formato.  Tras
valorar  las  opiniones  de  nuestros  socios  la  edición  pasará  a
ser  solamente  digital,  manteniendo  los  2  números  anuales.
Me  complace  poder  compartir  este  nuevo  número  con  nues-
tros  lectores  y  profesionales  de  enfermería  en  neurología
que,  cada  vez  más,  trabajan  para  publicar  sus  trabajos  y
que  contribuyen  a  enriquecer  el  conocimiento  enfermero.

Aprovechamos  la  ocasión  para  recordaros  que,  como
cada  año,  tenemos  una  cita  en  Barcelona  los  días  22  y  23
de  noviembre,  donde  celebramos  la  xx  Reunión  Anual  de
la  SEDENE.  Este  año,  además  de  mantener  en  el  marco
de  la  reunión  unas  novedades  científicas  y  formativas
enriquecedoras,  la  SEDENE  cumple  20  años,  así  que  hemos
preparado  diferentes  eventos  que  hagan  distintivo  este
encuentro,  pudiendo  celebrar  la  exponencial  trayectoria
de  la  Sociedad,  y  en  el  que  por  supuesto  esperamos  contar

con  vuestra  asistencia  y  participación.

Además  os  presentaremos  la  3.a edición  del  Tratado
de  enfermería  neurológica, que  recoge  una  panorámica
actual  del  paciente  neurológico,  la  enfermedad  y  sus

2013-5246/$ – see front matter © 2013 Sociedad Española de Enfermería Neurol
http://dx.doi.org/10.1016/j.sedene.2013.04.005
uidados,  escrito  y  revisado  por  profesionales  de  enfermería
xpertos  en  su  ámbito,  médicos  y  neurólogos.  Actualmente
s  el  único  Tratado  de  enfermería  neurológica  que  hay
ditado  con  este  perfil  y  es  utilizado  en  el  ámbito  univer-
itario.

Me  gustaría  acercaros  una  vez  más  la  misión  de  Sedene

omo  el  espacio  actualizado  y  científico  donde  los  profe-
ionales  de  enfermería,  expertos  o  interesados  en  ámbito
eurológico,  podéis  encontrar  un  lugar  y  una  junta  direc-
iva  cercana,  con  ilusión  y  ganas  por  ayudaros  a  impulsar
íneas  de  investigación  y  grupos  de  trabajo  científicos.  Por
upuesto,  con  nuestro  aval  y  asesoramiento.  Si  eres  un  pro-
esional  activo,  con  ganas  de  trabajar  y  contribuir  a  la
rofesión  enfermera  en  neurología  este  año,  en  el  marco  de
uestra  xx  Reunión  Anual,  se  celebran  elecciones  para  acce-
er  a  la  Junta  Directiva  de  SEDENE,  así  que  te  animamos  a
onsultar  las  bases  en  nuestra  Web.

Finalmente,  agradeceros  una  vez  más  vuestro  apoyo,
ompromiso  y  motivación  para  que  podamos  lograr  nuestro
bjetivo.
Un  abrazo.

Silvia  Reverté  Villarroya
Presidenta  de  la  revista  Sedene

ógica. Publicado por Elsevier España, S.L. Todos los derechos reservados.

dx.doi.org/10.1016/j.sedene.2013.04.005
http://www.elsevier.es/rcsedene
dx.doi.org/10.1016/j.sedene.2013.04.005


R

E

S

G

M
E

D

C
l
q

S

p
c

m
s
q
a
c
y
I
c

d
l

e
p
t
s
n

2
h

ev Cient Soc Esp Enferm Neurol. 2013;37(1):2

www.elsevier.es/rcsedene

DITORIAL

istema  de producción  global  de la revista

lobal  production  sytsem  of  the  journal

argarita del Valle García ∗ y Ana Moreno Verdugo,
ditoras de la revista Sedene
q
e

m
fl
a

n
b
e
i

fi
y
p

c
p
m
r
(

isponible  en  Internet  el  31  de  mayo  de  2013

omo  en  anteriores  ocasiones,  aprovechamos  el  editorial  de
a  Revista  para  manteneros  al  día  de  los  cambios  y  mejoras
ue  se  van  produciendo.

El  próximo  número  37  de  2013  de  la  Revista  Científica de  la

ociedad  Española  de  Enfermería  Neurológica,  así  como  los  números
osteriores,  pasarán  a  formar  parte  del  sistema  de  produc-
ión  global  de  Elsevier.

Se  trabajará  artículo  por  artículo,  de  esta  forma  los
anuscritos  serán  publicados  antes  de  formar  parte  del

umario  de  la  revista  (ahead  of  print)  de  forma  más  rápida
ue  actualmente.  No  será  necesario  que  un  documento  esté
signado  a  un  sumario  de  una  revista  para  que  esté  publi-
ado,  así  se  aumenta  la  difusión  en  el  mundo  científico,
a  que  estos  manuscritos  son  citables  con  el  Digital  Object
dentifier  (DOI)  que  se  les  asigna  una  vez  empezado  el  pro-
eso  de  producción.

El DOI  se  utiliza  como  identificador  online  de  la  propie-
ad  intelectual. Un  solo  click  en  un  DOI  conduce  al  lector  a
ocalizar  el  material  que  está  buscando.

Este  cambio  significa  que  cada  manuscrito  aceptado  en
l  sistema  Elsevier  Editorial  System  (EES)  se  enviará  al

roceso  de  maquetación  y  corrección.  El  manuscrito  acep-
ado  debe  contener  todos  los  elementos  para  que  pueda
eguir  un  proceso  normal  y  no  tenga  retrasos,  en  el  Tech-
ical  Check  que  realiza  la  Journal  Manager  comprueba

∗ Autor para correspondencia.
Correo electrónico: margadelvalle@gmail.com (M. del Valle García).
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ue  todos  estos  elementos  estén  incluidos  (tablas,  figuras,
tc.).

El  flujo  de  trabajo  de  producción  se  realiza  simultánea-
ente  autor-editor,  es  decir,  las  correcciones  tendrán  un
ujo  paralelo,  se  envían  simultáneamente  a  autor  y  editor,
sí  como  las  pruebas  finales  del  artículo.

En  caso  de  que  no  sean  precisas  correcciones,  será
ecesaria  una  respuesta  indicando  que  no  hay  cam-
ios/correcciones,  ya  que  es  necesaria  una  respuesta  del
ditor  para  cerrar  la  prueba,  y  de  forma  paralela  los  autores
rán  contestando  a  sus  pruebas.

Una  vez  recibidas  las  2  respuestas  se  procederá  a  la  uni-
cación  e  inserción  de  estas  correcciones  en  el  archivo  PDF,

 trascurrido  el  tiempo  establecido  este  manuscrito  estará
ublicado  ahead  of  print.

Con  este  importante  cambio  la  Junta  directiva  de  Sedeneha
onsiderado  conocer  las  preferencias  de  nuestros  socios  res-
ecto  a  la  edición  de  la  Revista,  por  lo  que  en  el  mes  de
arzo  se  ha  realizado  una  encuesta  a  los  socios,  donde  debe-

ían  votar  su  preferencia:  si  en  formato  papel  o  electrónico
2  ediciones  o  una  edición  recopilatoria  anual);  el  resultado

a  sido  de  2  ediciones  en  formato  electrónico  (PDF),  que  se
olgarán  como  viene  siendo  habitual  en  la  Web  de  Sedene. La
ecretaría  enviará  un  correo  electrónico  a  todos  los  socios
ara  informarles  de  cada  nueva  edición  de  la  Revista.

lógica. Publicado por Elsevier España, S.L. Todos los derechos reservados.

dx.doi.org/10.1016/j.sedene.2013.04.004
http://www.elsevier.es/rcsedene
mailto:margadelvalle@gmail.com
dx.doi.org/10.1016/j.sedene.2013.04.004
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RESUMEN REUNIÓN ANUAL

XIX  Reunión  anual  de la Sociedad  Española  de Enfermería
Neurológica

XIX  Annual  Meeting  of  the  Spanish  Society  of  Neurology  Nursing

Estela Sanjuán Menéndez

Vicepresidenta  de  SEDENE

Recibido  el  27  de  marzo  de  2013;  aceptado  el  10  de  abril  de  2013

Disponible  en  Internet  el  31  de  mayo  de  2013
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Los  días  22  y  23  de  noviembre  de  2012  la  Sociedad  Española
de  Enfermería  Neurológica  celebró  la  xix  Reunión  Anual  en
el  Palacio  de  Congresos  de  Cataluña,  en  Barcelona,  donde
como  cada  año  tuvimos  la  ocasión  de  compartir  nuevos
conocimientos  y  experiencias,  además  de  retomar  el  con-
tacto  con  los  profesionales  que  desde  los  diferentes  puntos
de  nuestra  geografía  acudimos  a  esta  cita.  A  pesar  de
los  tiempos  de  crisis  que  estamos  viviendo,  la  enferme-
ría  está  motivada  para  seguir  formándose  y  actualizándose.
Este  año  hemos  contado  con  la  asistencia  de  229  pro-
fesionales  de  enfermería  (169  no  socios,  59  socios  y  un
estudiante).

En  el  acto  inaugural  la  presidenta  de  la  Sociedad,  Dña.
Silvia  Reverté,  y  el  presidente  de  la  Sociedad  Española  de
Neurología,  el  Dr.  Jerónimo  Sancho,  dieron  la  bienvenida  a
los  asistentes  haciendo  hincapié  en  la  importancia  de  que
la  SEDENE  y  la  SEN  mantengan  una  estrecha  relación  para
enriquecerse  mutuamente.

Dña.  Pilar  Isla,  profesora  de  la  Universidad  de  Barcelona,
pronunció  la  Conferencia  Inaugural:  Cronicidad  y  salud.  ¿Qué
puede  hacer  enfermería?. Mostró  una  visión  general  de  las
enfermedades  crónicas  y  de  cómo  estas  prevalecen  en  la

sociedad,  y  cómo  los  profesionales  de  enfermería  nos  hemos
de  adaptar  a  las  nuevas  relaciones  con  los  pacientes  que  se
nos  presentan  en  la  consulta.  Destacó  las  diversas  funciones

Correo electrónico: estela.sanjuan@vhir.org
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ue  enfermería  debe  de  realizar:  asistencial,  educadora,
estora  e  investigadora.  Pero  algo  que  nos  quedó  muy  pre-
ente  es  que  «sin  dejar  de  ocuparnos  de  lo  urgente,  que  es  la
nfermedad,  debemos  buscar  caminos  hacia  lo  importante,
ue  es  la  salud».

Tras  la  conferencia  inaugural  tuvo  lugar  una  puesta  al
ía  acerca  de  SEDENE  por  parte  de  la  Presidenta  (Dña.  Silvia
everté),  Vicepresidenta  (Dña.  Estela  Sanjuán),  responsable
e  la  Web  (D.  Miguel  García)  y  responsable  de  la  Revista
Dña.  Margarita  del  Valle),  con  el  propósito  de  dar

 conocer  las  funciones  que  realiza  la  Junta  Directiva  de
EDENE  durante  todo  el  año  y  las  propuestas  de  avan-
es  y  mejoras.  Se  insistió  en  la  creación  de  grupos  de
studio  de:  ictus,  esclerosis  múltiple,  epilepsia  y  demen-
ias,  animando  a  todos  los  socios  a  formar  parte  de  ellos.
e  presentó  la  nueva  Web  de  SEDENE  con  un  formato
ás  moderno  y  ágil,  y  a  continuación  se  explicó  la  adhe-

ión  de  la  revista  científica  a  la  editorial  Elsevier,  con  la
ue  se  realiza  la  gestión  de  manuscritos  para  su  publica-
ión.

A continuación  se  desarrolló  la  primera  sesión  de  comu-
icaciones  orales,  con  un  elevado  nivel  científico,  lo  que
uestra  el  interés  que  genera  esta  Reunión  anual  y  que  cada

ño  se  supera.

El  programa  de  la  mañana  se  cerró  con  la  intervención

el  Dr.  Guillermo  Selles  de  Biogen  idec  y  la  Presidenta  de
EDENE  Dña.  Silvia  Reverté,  que  nos  presentaron  el  libro-
urso  on-line  Curso  esclerosis  múltiple  para  enfermería  y

ógica. Publicado por Elsevier España, S.L. Todos los derechos reservados.

dx.doi.org/10.1016/j.sedene.2013.04.003
http://www.elsevier.es/rcsedene
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Labajos.
Enfermera  PhD.  Hospital  Regional  Universitario  Car-

los  Haya/Enfermera.  PhD  en  Psicología.  Universidad
 

uyos  revisores  también  estuvieron  presentes  en  la  mesa:
.  Miguel  García,  Dña.  Concepción  Ramírez  y  Dña.  Rosa-

ía  Horno.  Han  sido  cedidos  todos  los  derechos  de  este
urso  a  la  Sociedad  Española  de  Enfermería  Neurológica,
l  cual  estará  a  disposición  de  todos  los  socios  en  el
rimer  semestre  del  año  2013,  para  su  realización  on-
ine  (en  breve  informaremos  de  la  acreditación  de  este
urso).  Se  entregaron  ejemplares  del  libro  a  todos  los
sistentes.

La  programación  de  la  tarde  comenzó  con  el  Concurso
nteractivo  de  cuidados,  con  la  presentación  de  7  casos
línicos  que  al  final  de  las  exposiciones  fueron  votados
or  el  público  de  forma  interactiva,  otorgando  3  pre-
ios.  Era  la  primera  vez  que  se  realizaba  esta  actividad,

iendo  muy  bien  valorada  por  los  participantes  y  el  público
sistente.

Para  cerrar  la  primera  jornada  científica  tuvo  lugar  la
rimera  sesión  de  pósters,  que  este  año  fueron  defendidos
n  la  sala  con  la  proyección  del  póster  en  pantalla.  Esta
orma  de  presentación  permite  que  un  mayor  número  de
ersonas  pueda  ver  y  oír  la  presentación  tipo  póster  con
laridad.

La  jornada  del  viernes  comenzó  con  la  segunda  sesión
e  comunicaciones  orales,  seguida  de  la  segunda  sesión  de
ósters.

Posteriormente  tuvo  lugar  la  Mesa  redonda  sobre  demen-
ias,  en  la  que  el  ponente,  el  Dr.  Pablo  Martínez-Lage,
eurólogo  de  la  Fundación  Centro  de  Investigación  y  Tera-
ias  Avanzadas  (CITA)  expuso  los  conceptos  teóricos  sobre
a  enfermedad  de  Alzheimer  y  hacia  dónde  van  encami-
adas  las  investigaciones  con  medicamentos.  Resaltó  la
mportancia  de  una  detección  precoz  para  poder  atenuar
l  progreso  de  la  enfermedad,  ya  que  en  las  fases  iniciales
a  actuación  de  los  distintos  profesionales  de  salud  tiene
n  papel  clave.  El  Dr.  Martínez-Lage  nos  recomendó  visi-
ar  esta  página  web:  www.problemasmemoria.com,  dirigida

 personas  que  han  notado  fallos  de  memoria  en  un  fami-
iar  o  amigo  y  tienen  dudas  de  si  han  de  llevarlo  al  médico

 no.
A continuación  la  enfermera  y  pedagoga  de  Atención  Pri-

aria,  María  Jesús  Megido,  nos  expuso  su  trabajo  de  tesis:
ercepciones  y  vivencias  de  los  nietos  de  edad  escolar  que
ienen  abuelos  con  demencia.  El  resultado  de  sus  entrevis-
as  con  los  nietos  objetivó  que,  en  general,  los  nietos  más
equeños  lo  viven  peor,  les  cuesta  entender  la  situación  por-
ue  los  padres  no  les  explican  la  enfermedad.  Por  eso  la  Dra.
egido  aconseja  que  se  les  explique  mediante  cuentos  (ver
l  enlace:  http://www.crealzheimer.es/crealzheimer  01/
ocumentacion/cuento  interactivo/index.htm)  para  que  la
ivencia  no  sea  tan  negativa  o  lleguen  a  autoculparse  porque
u  abuelo/a  no  les  reconoce  o  por  sus  cambios  de  humor.
ara  los  adolescentes  se  puede  explicar  mediante  cómics
http://www.familialzheimer.org/).

A  continuación  se  expusieron  los  resultados  del  premio
special  de  investigación  2011.

Tras  este  taller  hubo  un  simposio-comida  sobre  escle-
osis  múltiple  para  enfermería  organizado  por  NOVARTIS.
l  simposio  comenzó  con  una  introducción  del  Dr.  Rafael
rroyo  que  trató  diferentes  temas  relacionados  con  la  expe-

iencia  en  el  uso  de  fingolimod  y  de  su  fácil  manejo  en  la
ráctica  clínica  habitual.  Posteriormente,  la  enfermera  Con-
epción  Ramírez  nos  presentó  el  trabajo  que  realizan  desde
E.  Sanjuán  Menéndez

a  unidad  del  Hospital  Clínico  San  Carlos  con  los  pacientes
 de  la  seguridad  del  uso  de  fingolimod.  Finalmente,  el
quipo  de  enfermería  del  hospital  Virgen  del  Rocío  de  Sevi-
la,  representado  por  Isabel  López  García,  Sara  Carnés  y
aquel  Prieto  nos  presentó  el  excelente  trabajo  que  realizan
on  los  pacientes  y  la  familia,  incluso  fuera  del  hospital,  y
e  cómo  ha  cambiado  la  vida  de  estas  personas  gracias  a  la
ran  labor  del  colectivo  de  enfermería.

Finalizados  los  actos  científicos  se  procedió  a  la  entrega
e  premios  a  los  mejores  trabajos  presentados,  tanto  en
omunicación  oral  como  en  póster.  En  esta  reunión  se  han
resentado  un  total  de  35  comunicaciones,  12  como  presen-
ación  oral,  16  a  póster  y  7  casos  clínicos.

REMIOS

remio  otorgado  por  la  Junta  Directiva  de  SEDENE:

.  Mejor  proyecto  de  Investigación  en  Enfermería  Neuro-
lógica

Reacciones  locales  en  el  punto  de  inyección  por  uso  de
inmunomoduladores  en  esclerosis  múltiple,  en  relación
con  factores  antropométricos,  de  inyección  y  hábitos
higiénico-dietéticos.

Investigadores:  Rus  Hidalgo,  M.;  Arellano  Velázquez,
E.;  Becerril  Ríos,  N.

Unidad  de  Esclerosis  Múltiple  del  Hospital  Universitario
Virgen  Macarena  (fig.  1).

Premios  otorgados  por  el  Comité  Científico:

.  Premio  de  Investigación
Experiencia  de  los  pacientes  desde  que  experimentan

síntomas  iniciales  hasta  que  se  reconocen  en  el  diagnós-
tico  de  la  Esclerosis  Múltiple:  Modelo  teórico  explicativo
de  la  vivencia  diagnóstica.

Autoras:  Virginia  Salinas,  Petra  Rogero,  Ma Teresa
Figura  1

http://www.problemasmemoria.com/
http://www.crealzheimer.es/crealzheimer_01/documentacion/cuento_interactivo/index.htm
http://www.crealzheimer.es/crealzheimer_01/documentacion/cuento_interactivo/index.htm
http://www.familialzheimer.org/
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Autores:  González  Ablanedo  M  R.;  Curto  Prada  M  I.;
Figura  2

de  Málaga/Catedrática  de  Fisioterapia  Universidad  de
Málaga  (fig.  2).

2.  Premio  Protocolos  de  Cuidados
Este  premio  ha  quedado  desierto  ya  que  no  se  presentó

ningún  protocolo  de  cuidados.
3.  Premios  Pósters

-  Experiencia  y  valoración  de  la  lactancia  materna  en
una  unidad  de  esclerosis  múltiple.

Autores:  Rus  Hidalgo,  M.,  Martínez  Luque,  R.,  Are-
llano  Velazquez,  E,  Becerril  Ríos,  N.

Enfermeras  en  Unidad  de  Esclerosis  Múltiple  del  Hos-
pital  Universitario  Virgen  Macarena  (fig.  3).

-  Cuidados  de  enfermería  en  el  estudio  invasivo  con
manta  de  electrodos  subdurales  y  cirugía  en  el
paciente  epiléptico.

Autores:  Gloria  Tersol  Claverol,  Silvia  Álvarez  Tebar,
María  Barbasán  Valverde.

Enfermeras  en  los  servicios  de  Neurología  y  Neuro-
cirugía.  Hospital  Clínic  de  Barcelona.
-  Encefalitis  autoinmune:  la  gran  desconocida  para
enfermería

Figura  3
Figura  4

Autores:  Manuela  Vaca,  Montserrat  Ribó,  Feliciana
Domínguez,  Laura  Sánchez,  Rosa  Llobet,  Cristina  Coll*,
Mar  Castellanos*,  Joana  Rodrigo.

Enfermeras  Unidad  de  Ictus  del  Hospital  Dr.  Josep
Trueta  de  Girona,  y  *Neurólogas  (fig.  4).

Premios  otorgados  por  el  público:

.  Casos  Clínicos  del  concurso  de  cuidados
-  Hipotermia  terapéutica  en  el  ictus  isquémico  agudo

Autores:  Maria  José  Pérez-Panzano;  Olga  Miñarro;
Pilar  Meler.

DUE.  Hospital  Universitario  Vall  d’hebron.  Unidad
de  Ictus  (fig.  5).

-  Enfermedad  de  Creutfeld  Jacob
Autores:  Grau  Solà,  M.;  Munné  Díaz,  C.;  Torreño

Sánchez,  M.
Hospital  Sant  Joan  Despí  Moisses  Broggi  (fig.  6)

-  Prosopagnosia
Gómez  Gómez  M  L.;  Molero  Gómez  R.
Hospital  de  Cabueñes.  Gijón  (fig.  7).

Figura  5
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Figura  6

Figura  7
Figura  8

2.  Premio  a  la  mejor  comunicación  oral
¿Y  después  del  ictus?  reconstrucción  de  la  biografía

de  pareja.
Autores:  Sherezade  Bravo  Fernández  *,  Fidel  López

Espuela*,  María  Antonia  Jiménez  Gracia*,  Elena
Luengo  Morales*,  Javier  Amarilla**,  Teresa  Gonzá-
lez***.

Centro:  * Hospital  San  Pedro  de  Alcántara  de  Cáce-
res.  **  Hospital  Campo  Arañuelo  de  Navalmoral  de  la
Mata  (Cáceres)  y  ***  Universidad  Rey  Juan  Carlos  de
Madrid.

3.  Premio  al  mejor  póster
Implantación  de  programa  personalizado  de  educa-

ción  sanitaria  a  cuidadores:  Proyecto  pie  de  cama.
Autores:  León  López,  Jesús  A.,  Font  Lloret,  Laura,

Ballesteros  Aguilar,  Enriqueta
DUE  UGC  Neurología.  Hospital  Universitario  Ntra.

Sra.  De  Valme.  Sevilla  (fig.  8).
Esta  actividad  docente  con  n◦ de  expediente  12-

22965,  está  acreditada  por  la  Comisión  de
Formación  continuada  de  las  Profesiones  Sanitarias
de  la  Comunidad  de  Madrid-Sistema
Nacional  de  Salud,  con  1,3  créditos  de  formación

continuada.
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Cómo  es  la experiencia  de  los pacientes  desde  que  experimentan
síntomas iniciales  hasta  que  se reconocen  en  el diagnóstico  de  la
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diagnóstica�
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PALABRAS  CLAVE
Diagnóstico;
Esclerosis  múltiple;
Eventos  que  cambian
la  vida;
Investigación
cualitativa;
Modelos  teóricos
(Teoría
fundamentada  en  los
datos).

Resumen  Recibir  un  diagnóstico  de  enfermedad  es  una  experiencia  altamente  significativa  en
la vida  de  una  persona,  tanto  como  descubrir  que  se  trata  de  la  esclerosis  múltiple  (EM),  una
enfermedad  grave,  crónica  y  con  posibilidad  de  generar  cambios  irreversibles  en  la  manera  de
vivir. Con  la  idea  de  analizar  e  interpretar  la  experiencia  que  vive  el  paciente,  se  ha  desarrollado
una investigación  de  diseño  cualitativo  interpretativo  con  Teoría  fundamentada  en  los  datos
de una  muestra  de  12  participantes.  Se  han  descubierto  7  categorías  que  han  permitido  destacar
la categoría  central  que  explica  finalmente  el  fenómeno  de  complejidad  del  diagnóstico  de  la
enfermedad  desde  el  descubrimiento  a  la  integración.  Concluimos  que  los  pacientes  sienten
la necesidad  de  la  identificación  lo  más  rápida  y  eficaz  posible  del  diagnóstico  de  enfermedad,
y reconocen  que  una  integración  precoz  es  primordial  y  prioritaria.
© 2013  Sociedad  Española  de  Enfermería  Neurológica.  Publicado  por  Elsevier  España,  S.L.  Todos
los derechos  reservados.

KEYWORDS
Diagnosis;

Patient’s  feelings  from  experiencing  the  initial  symptoms  to  being  given  a  diagnosis
of  multiple  sclerosis:  A  theoretical  model  to  explain  the  diagnostic  experience
Multiple  sclerosis;

Life  change  events;
Qualitative  research
Theoretical  models
(Grounded  theory)

Abstract  To  receive  a  diagnosis  of  a  disease  is  a  highly  significant  experience  in  a  person’s  life.
When it  is  a  diagnosis  of  multiple  sclerosis  (MS),  a  chronic,  severe  disease  that  is  likely  to  cause
irreversible  changes  in  the  way  of  life.  Aimed  at  examining  and  interpreting  the  experience  that
the patient  goes  through,  a  qualitative  interpretative  study  using  a  Grounded  Theory  method,
was conducted  on  the  data  of  a  sample  of  12  participants.  Seven  categories  were  discovered  that

� Este trabajo forma parte de la tesis doctoral ‘Significación en el diagnóstico de esclerosis múltiple y experiencia ante el descubrimiento
de la enfermedad, con defensa de la misma en noviembre de 2011. Ha obtenido el Premio de Investigación en Enfermería Neurológica XIX:
Reunión Anual de la SEDENE (Barcelona), noviembre de 2012.

∗ Autor para correspondencia.
Correo electrónico: salinasperezforero@gmail.com (V. Salinas Pérez).

2013-5246/$ – see front matter © 2013 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Publicado por Elsevier España, S.L. Todos los derechos reservados.
http://dx.doi.org/10.1016/j.sedene.2013.04.002

dx.doi.org/10.1016/j.sedene.2013.04.002
http://www.elsevier.es/rcsedene
mailto:salinasperezforero@gmail.com
dx.doi.org/10.1016/j.sedene.2013.04.002
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it  has  allowed  to  emphasize  the  principal  that  finally  explains  the  phenomenon  of  complexity
of the  disease  diagnosis  from  its  discovery  to  its  integration.  We  have  concluded  that  patients
feel the  need  to  identify  the  disease  diagnosis  as  quickly  and  efficiently  as  possible,  and  they
recognize that  early  integration  is  a  must  and  priority.
© 2013  Sociedad  Española  de  Enfermería  Neurológica.  Published  by  Elsevier  España,  S.L.  All
rights reserved.
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ntroducción

uando  una  persona  reconoce  signos  o  síntomas  inespe-
íficos  de  enfermedad,  y  algo  diferentes  a  los  posibles
rastornos  habituales,  o  cuando  existe  una  alteración  orgá-
ica,  con  mala  funcionalidad,  la  acción  se  orienta  hacia  la
úsqueda  de  una  causa  posible,  pero  siempre  en  la  con-
icción  de  ser  algo  que  se  terminará  solucionando.  Una
xperiencia  altamente  significativa  en  la  vida  de  una  per-
ona  es  recibir  un  diagnóstico  de  enfermedad,  sobre  todo  si
a  enfermedad  descubierta  es  grave,  crónica  y  con  posibili-
ad  de  generar  cambios  irreversibles  en  la  manera  de  vivir,
resente  o  futura.  Este  desequilibrio  inicial  ante  el  descu-
rimiento  de  una  enfermedad  crónica  e  incurable  lo  definen
olano  et  al.1 «(.  .  .) como  si  el  tranquilo  cuadro  de  la  vida  se
ompiera  en  pedazos  y  estos  fueran  desparramados  sin  dejar
speranza».  En  un  estudio  mexicano2 basado  en  entrevistas
ocales  a  profesionales  que  atienden  a  enfermos  crónicos,
e  refleja  esa  preocupación  en  los  discursos  de  los  médicos
efiriéndose  a  los  enfermos:  «(...)  he  visto  que  su  autoes-
ima  baja  bastante  cuando  se  les  confirma  una  enfermedad
rónica;  algunos  la  rechazan  y  otros  no  lo  creen  (...)».

Valorando  estas  consideraciones,  en  el  diagnóstico  de  la
nfermedad  de  la  esclerosis  múltiple  (EM)  provocará  un  gran
mpacto  fundamentalmente  al  conocer  que  es  crónica,  que
uede  evolucionar  y  que  es  una  de  las  enfermedades  neuro-
ógicas  más  frecuente  en  adultos  jóvenes,  siendo  la  principal
ausa  de  discapacidad  de  este  segmento  de  población  por
otivos  neurológicos3.  Se  sigue  sin  conocer  la  causa  que  ori-

ina  esta  enfermedad,  y  no  es  posible  su  curación  definitiva,
unque  en  las  últimas  décadas  se  han  mejorado  conside-
ablemente  las  posibilidades  terapéuticas  de  tratamiento,
omo  la  obtención  de  un  diagnóstico  más  precoz4,5.

Giske  et  al.6 realizaron  18  entrevistas  en  profundidad  a  15
acientes  hospitalizados  en  una  planta  de  gastroenterología
oruega,  en  el  período  previo  a  la  recepción  del  diagnós-
ico,  definiendo  «la  teoría  de  la  espera  preparativa», y  a
se  período  de  prediagnóstico  como  una  fase  de  «equilibrio
ntre  la  esperanza  y  la  desesperación».

En  la  EM,  con  síntomas  inespecíficos  y  de  difícil  manejo,
stos  procesos  de  prediagnóstico  son  realmente  períodos
e  enfermedad  sin  etiquetar.  La  valoración  emocional  del
rediagnóstico  descubre  sentimientos  de  ansiedad,  miedo,
ncertidumbre,  tristeza,  vergüenza,  desconfianza  y  rabia.  La
nsiedad,  el  miedo  y  la  incertidumbre  se  relacionan  con  el
esconocimiento  de  la  enfermedad,  su  progresión  y  con  los
ensamientos  relacionados  con  una  posible  amenaza  exis-

encial  cuando  no  saben  a  qué  enfermedad  se  enfrentan7,8.

Malcomson  et  al.9 descubren  que  la  EM  es  un  reto  físico
 emocional  para  los  pacientes  debido  al  carácter  intrusivo
e  la  enfermedad,  y  más  allá  de  la  preocupación  biomédica

M

D
G

llos  demandan  un  tratamiento  con  enfoque  biopsicosocial
or  parte  de  los  profesionales  sanitarios.

La  heterogeneidad  en  la  clínica  y  en  la  evolución  de  la
nfermedad,  junto  al  carácter  de  imprevisibilidad  de  la  EM,
e  refleja  en  3  investigaciones  con  entrevistas  en  profundi-
ad  a  personas  diagnosticadas  de  EM  en  forma  de  relatos
iográficos,  con  vivencias  personales  y  experiencias  muy
articulares  para  un  mismo  proceso10---12.

Una  investigación  previa  que  realizamos  sobre  el  signifi-
ado  del  diagnóstico  de  la  EM13 se  traduce  en  un  impacto
mocional  importante  y  un  proceso  de  vulnerabilidad  para
os  pacientes,  por  su  carácter  imprevisible  en  su  sintoma-
ología  y  pronóstico,  siendo  la  progresión  el  fenómeno  que
ás  les  preocupa.
Al  acercarnos  previamente  a  la  experiencia  de  los  pacien-

es  con  esta  enfermedad,  nos  han  permitido  reconocer  que
a  vivencia  desde  que  los  enfermos  experimentaban  sínto-
as  hasta  que  se  llegaba  al  diagnóstico  de  EM  se  tornaba
ispar  y  muy  interesante  de  observar  y  poderla  interpretar.
uestra  pregunta  gira  en  torno  a  la  idea  de  descubrir  qué
staba  ocurriendo  en  esa  fase  de  preámbulo  o  prediagnós-
ico  de  enfermedad,  y  la  intención  era  ser  capaces  de  llegar

 un  modelo  teórico  explicativo  de  la  vivencia  que  expe-
imentaron  los  pacientes  hasta  alcanzar  el  diagnóstico  de
nfermedad.

Entendemos  que,  desde  nuestro  rol  de  enfermeras,  si
escubrimos  este  modelo  teórico  explicativo  de  la  vivencia
e  los  pacientes  podremos  reconocer  no  solo  qué  ocurre  en
sta  etapa,  sino  ayudar  a los  enfermos  a  afrontar  y  orientar
ejor  sus  procesos  de  diagnósticos  de  enfermedad.

bjetivos

bjetivo  principal:  explorar,  reconocer  y  analizar  la  expe-
iencia  que  viven  estos  pacientes  a  lo  largo  del  proceso  de
iagnóstico  de  la  enfermedad  de  EM.

bjetivos  específicos

 Interpretar  la  experiencia  que  vive  el  paciente  desde  que
experimenta  síntomas  iníciales  hasta  que  se  reconoce  en
el  diagnóstico  de  una  enfermedad  como  la  EM.

 Alcanzar  y  definir  un  modelo  teórico  explicativo  de  la
experiencia  de  los  pacientes  en  el  diagnóstico  de  la  enfer-
medad.
etodología

iseño cualitativo  interpretativo  mediante  el  método  que
laser  y  Strauss  desarrollaron  en  1967  con  la  Teoría
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fundamentada  en  los  datos14---17.  La  población  de  estudio
son  pacientes  diagnosticados  de  EM  y  atendidos  concreta-
mente  en  la  Consulta  de  Neuroinmunología  (CN)  del  Hospital
Regional  Universitario  Carlos  Haya  (HRUCH)  de  Málaga.

A  través  del  muestreo  teórico  y  la  técnica  de  «estrategia
sucesiva» se  eligieron  los  primeros  sujetos,  quienes  tras
aportar  la  información  requerida  se  analizaron  estos  pri-
meros  datos  para  la  obtención  de  categorías,  conceptos  e
hipótesis  que  nos  ayudó  a  generar  los  criterios  para  seguir
seleccionando  nuevos  sujetos.  Finalmente,  el  abordaje  de
la  investigación  quedó  configurado  con  12  participantes,
6  hombres  y  6  mujeres.  La  selección  de  participantes  tuvo
lugar  entre  septiembre  de  2010  a  marzo  de  2011.  Nos
interesa  el  potencial  de  la  muestra  para  explicar  la  rea-
lidad  que  estudiamos  sin  que  prime  el  número  de  sujetos
seleccionados18.

Criterios  de  inclusión  y  exclusión.  Inclusión:  a)  mayores
de  18  años;  b)  diagnóstico  definitivo  de  EM  por  el  neuró-
logo;  c)  tiempo  de  diagnóstico  de  0  a  18  meses  (0  equivale
al  momento  del  diagnóstico  por  el  neurólogo  hasta  el  día  de
la  entrevista);d)  estar  en  seguimiento  por  la  CN  del  hospital
donde  se  desarrolla  el  estudio;  y  e)  otorgar  consentimiento
informado  oral  y  por  escrito.  Exclusión:  a)  presentar  tras-
torno  de  deterioro  cognitivo  o  afectación  psicológica  grave
(psicosis);  b)  presentar  alteración  en  el  lenguaje  (disartria,
afasia...);  y  c)  a  los  enfermos  con  depresión  clínica  severa
se  les  hará  un  seguimiento  y  se  pospondrá  la  investigación
hasta  nueva  valoración  o  desestimación  de  la  participación
de  estos  pacientes.

Toda  la  información  se  ha  obtenido  con  entrevistas  indi-
viduales  en  profundidad  de  40  a  70  min  de  duración,  en
una  única  sesión  y  grabada  en  audio  con  el  permiso  oral
de  los  informantes.  Las  realizó  la  misma  persona,  con  una
estrategia  de  símil  de  sus  procesos  de  diagnóstico  con  el
nacimiento  y  la  desembocadura  de  un  río:  se  iniciaba  la
entrevista  pensando  en  la  «desembocadura  del  río»,  equi-
valente  al  estado  actual  en  el  proceso  de  salud-enfermedad
que  venían  atravesando,  para  seguidamente  orientar  sus
pensamientos  hacia  el  «nacimiento  del  río»,  equivalente  a
sus  primeros  recuerdos  o  problemas  de  salud,  que  marcaban
el  inicio  de  su  prediagnóstico,  con  la  intención  de  englobar
todo  el  proceso  de  descubrimiento  de  la  enfermedad.  Pos-
teriormente  se  procedió  a  la  transcripción  literal  de  todas
las  entrevistas  y  al  envío  de  las  mismas  a  cada  uno  de  los
participantes,  para  favorecer  así  la  retroalimentación  de  la
información.

A  través  del  método  de  análisis  comparativo  constante
se  fueron  comparando  incidentes,  sucesos  y  objetos,  en
cuanto  a  sus  propiedades  y  en  cuanto  a  sus  dimensiones
para  valorar  diferencias  y  similitudes,  y  de  este  modo  fui-
mos  obteniendo  categorías.  Con  la  codificación  abierta  los
datos  brutos  fueron  separados  en  oraciones,  examinados  y
comparados  por  similitudes  y  diferencias.  Todas  estas  situa-
ciones  que  nos  sugerían  los  datos  de  los  participantes  las
fuimos  desarrollando  en  notas  o  memorandos  que  nos  iban
ayudando  a  ilustrar  las  ideas,  conceptos  o  pensamientos  y
orientar  el  método  de  trabajo,  dándole  sentido  a  nuestras
interpretaciones.  Del  análisis  de  los  datos  fuimos  observando
una  secuencia  de  acontecimientos  que  permitían  empezar  a

comprender  el  fenómeno  del  descubrimiento  de  la  enferme-
dad.  Una  vez  obteníamos  más  entrevistas  y  analizábamos  los
datos  del  resto  de  participantes  seleccionados  se  obtuvieron
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nalmente  78  códigos  vivos.  A  partir  de  aquí  pasamos  a
a  fase  de  codificación  axial  (relacionar  las  categorías,
onceptos  y  subcategorías),  y  que  ha  sido  la  parte  más
ompleja  y  ardua  del  análisis,  junto  al  establecimiento  de
elaciones  y  conexiones  entre  todas  ellas.  Se  identificaron
0  categorías  sustantivas  o  conceptuales,  aunque  tras  el
roceso  de  relacionar  nos  quedamos  con  7  categorías  sus-
antivas  o  conceptuales,  descolgándose  3  categorías  que
o  estaban  relacionadas.  Pero,  finalmente,  alcanzamos  la
ategoría  central  que  representa  ese  eje  central  de  sub-
ategorías  entrecruzadas  y  que  nos  permitió  descubrir  el
enómeno  identificado.  En  las  últimas  entrevistas  se  orientó
a  selección  de  participantes  hacia  la  forma  de  clasificación
esultante  y  en  la  intención  de  saturar  el  modelo  teórico
xplicativo.  El  análisis  estuvo  apoyado  por  el  software  de
nálisis  de  datos  cualitativos  Atlas-ti  V5.0

Cuestiones  éticas  y  de  calidad.  Conforme  a  las  normas
ficiales  vigentes  en  investigaciones  con  seres  humanos,  la
nvestigación  se  ha  desarrollado  de  acuerdo  a  las  normas
e  buena  práctica  clínica,  la  Asociación  Médica  Mundial

 la  Declaración  de  Helsinki.  Todos  los  participantes  han
ido  informados  adecuadamente  de  la  investigación  y
an  firmado  su  consentimiento  informado.  Se  ha  respetado
l  anonimato  y  la  confidencialidad  de  los  datos  usando  letras
nidas  a  números  y  nombres  en  pseudónimos,  que  aportan
a  máxima  confidencialidad  e  intimidad  a  los  informantes
e  la  investigación,  según  la  normativa  vigente  y  adaptada
l  estudio  (Ley  Orgánica  de  Protección  de  datos  de  carác-
er  personal,  15/1999,  de  13  de  diciembre).  El  estudio  ha
ido  aprobado  por  el  Comité  de  Ética  de  investigación  del
ospital  de  referencia.

Cumple  los  criterios  de  evaluación  del  modelo  teórico
xplicativo:  a)  ajuste  a  los  datos  de  la  investigación  o  expe-
iencia  de  los  participantes;  b)  funcionamiento  del  modelo
esultante  capaz  de  explicar  lo  que  sucede  con  la  mayor
ariedad  de  posibilidades;  c)  la  relevancia  del  fenómeno  que
studiamos,  que  explica  la  pregunta  de  investigación  que
os  formulamos  y  la  experiencia  de  los  participantes  del
studio;  y  d)  el  criterio  de  modificabilidad  de  la  propia
eoría,  como  proceso  capaz  de  incluir  los  cambios  de  codi-
cación  según  la  realidad  de  los  datos  lo  vaya  exigiendo.

Se  ha  realizado  triangulación  metodológica  con  juicio
rítico  de  colegas:  un  experto  en  metodología  cualitativa,
onde  se  discutieron  las  categorías  tras  la  codificación  axial

 el  establecimiento  de  relaciones  entre  las  categorías
 subcategorías.  Y  con  docente  especializada  en  Teoría
undamentada,  afirmando  esta  persona  que  el  modelo
umple  los  criterios  mínimos  de  evaluación  anteriormente
xpuestos.  Además,  se  han  validado  los  resultados,  con  3
articipantes  del  estudio,  aunque  solo  contestaron  2  de
llos,  viéndose  reflejados  en  los  resultados  establecidos  y
lcanzando  una  comprensión  del  modelo  que  nos  permitió
roseguir  con  el  estudio.

esultados

as  características  demográficas  y  sociosanitarias  de  los  par-
icipantes  seleccionados  en  el  estudio  se  exponen  en  la

abla  1.

Destacamos  7  categorías  sustantivas  y  sus  respectivas
ubcategorías:
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Tabla  1  Datos  demográficos  y  sociosanitarios  de  los  participantes  del  estudio

Participantesa Sexo  Edad  Nivel  de  estudios  Situación  laboral  Estado  civil  Tipo  EM  Meses  de  DX  EDSS

E1  Emilio  H  27  Medios  Activo  Soltero  RR  13  meses  1
E2 Esteban  H  24  Universitarios  Desempleo  Soltero  RR  7  meses  0,5
E3 Jaime  H  33  Medios  Baja  laboral  Casado  RR  1  mes  1,5
E4 Damasio  H  42  Medios  Activo  En  pareja  RR  18  meses  1
E5 Teodoro  H  23  Universitarios  Desempleo  (estudiando)  Soltero  RR  3  meses  1,5
E6 Alfonso  H  35  Universitarios  Activo  Casado  RR  12  meses  1
F1 Belinda  M  27  Universitarios  En  paro  En  pareja  RR  4  meses  1,5
F2 Victoria  M  23  Universitarios  Desempleo  (opositando)  Soltera  RR  3  meses  0,5
F3 Beatriz M  35  Básicos  Desempleo  Separada  RR  6  meses  1,5
F4 Filomena M  22  Universitarios  Activa  Soltera  RR  7  meses  1
F5 Adoración M  27  Universitarios  Activa  Soltera  RR  10  meses 1
F6 Patricia  M  29  Universitarios  Desempleo  Casada  RR  8  meses  1,5

a Todos los nombres usados para los informantes son pseudónimos para favorecer el principio de privacidad y confidencialidad de los
tecc
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datos según la Ley Orgánica 15/1999, de 13 de diciembre, de Pro
aumentada de discapacidad; PS: progresiva secundaria (tipo de e

ategoría  1:  la  amargura  del  padecer  (fig.  1)

n  el  malestar  que  genera  descubrir  síntomas  de  enferme-
ad,  más  allá  de  la  valoración  patológica  de  la  enfermedad.

Tipología  de  los  síntomas  (síntomas  neurológicos  inha-
ituales,  invisibles  o  inespecíficos):  «tenía  quemazón  por
odo  el  cuerpo,  la  pierna  cada  vez  más  floja,  me  cansaba

uchísimo». Dimensión  subjetiva  de  los  síntomas:  «no  es

n  dolor  fuerte  de  cabeza,  es  un  resquemor». Búsqueda
e  ayuda  profesional:  «empecé  a  ir  a  un  médico,  iba  a
tro».  Pruebas  diagnósticas:  «una  punción  lumbar  (.  .  .) de
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Está asoci

Ataque agudo y
urgencias

Dimensión
subjetiva de los
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La amarg
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Figura  1  Categoría  1:  la  a
ión de Datos de carácter personal. DX: diagnóstico; EDSS: escala
sis múltiple [EM]); RR: remitente-recurrente (tipo de EM).

esonancias  me  hice  alguna  que  otra  (.  .  .)». Ayudas  irrele-
antes  en  el  diagnóstico:  «me  costaba  mucho  andar  (.  . .) fui
l  médico  de  cabecera  (.  . .) me  mandó  al  traumatólogo».
esoluciones  erróneas:  «me  diagnosticaron  síndrome  débil»,
tenía  otro  diagnóstico,  encefalopatía  metabólica». Com-
araciones  y  especulaciones  (autodiagnóstico):  «me  habían
ablado  (.  .  .) los  síntomas  yo  iba  viendo  que  eran  los  mismos

ue  había  tenido  él  (.  . .) se  me  vino  a  la  cabeza,  como  yo
abía  mirado  en  Internet».  Ataque  agudo  y  urgencias:  «me
ui  quedando  ciego  de  un  ojo  (.  .  .) me  vieron  por  urgencias,
e  hicieron  una  punción  y  de  todo  (.  .  .)»’’.

iones
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margura  del  padecer.
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Figura  2  Categoría  2:  vivencias  emocio

Categoría  2:  vivencias  emocionales  en  el
movimiento  hacia  el  diagnóstico  (fig.  2)

Sentimientos  y  emociones  relacionadas  con  el  proceso  de

prediagnóstico  y  diagnóstico  de  la  enfermedad.

Incomprensión:  «yo  decía:  ‘no  puedo  con  la  pierna’,  y  de
qué  forma  se  lo  decía,  si  yo  sabía  que  no  me  iban  a  entender
la  molestia  que  yo  tenía». Miedo:  «te  asustas  (.  .  .) lo  pasé

m
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Figura  3  Categoría  3:  reaccion
s  en  el  movimiento  hacia  el  diagnóstico.

atal  (.  . .)». Estrés:  «no  era  persona,  estrés,  un  sin  vivir».
reocupación:  «nadie  veía  nada  y eso  me  preocupaba  toda-
ía  más  (.  .  .) pensaba  que  me  iba  a  quedar  así  para  siempre
.  . .)». Impotencia:  «impotencia  porque  los  resultados  iban

uy  lentos». Desesperación:  «yo  ya  estaba  desesperada,

adie  me  dice  lo  que  es  y  me  miran  con  cara  de  desgraciada
.  . .)». Incertidumbre:  «era  incertidumbre  (.  . .) no  venían  a
ecir  lo  que  tenía,  pero  yo  sabía  que  tenía  algo», «recuerdo

Derivación
profesional
adecuado

Esperanza de
error

es
tivas

Está asociado A

Está asociado A

es  interpretativas  de  alivio.
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Figura  4  Categoría  4:  el  alivio-amargo  d

ncertidumbre,  me  hablaron  de  esa  enfermedad,  pero  no  me
o  podían  confirmar».  Confianza:  no  reconocen  enfermedad
n  los  síntomas:  «¿cómo  iba  yo  a  pensar  que  con  eso  iba  a
ener  yo  una  enfermedad?,  si  era  hormigueo,  no  era  dolor».

ategoría  3:  reacciones  interpretativas  de  alivio
fig.  3)

eacciones  o  acciones  vinculadas  con  el  proceso  de  descubrir
na  enfermedad  no  mortal,  siendo  el  consuelo  una  manera
e  afrontamiento  de  la  enfermedad  en  el  diagnóstico.

Esperanza  de  error:  «tenía  una  pequeña  esperanza  de  que
o  fuese  esta  enfermedad». Esperanza  de  transitoriedad:
que  fuese  algo  que  se  pudiese  eliminar».  Confianza  en  el
ol  de  médico:  «hasta  que  la  doctora  [de  cabecera]  comentó
i  caso  con  los  médicos  del  hospital  y  me  ingresaron  (.  . .)

s  la  que  mejor  se  ha  portado  (.  .  .)». Derivación  profesional
decuada:  «fui  al  médico  de  cabecera,  me  dijo:  ‘parecen
íntomas  de  esclerosis’  (.  .  .) me  dio  un  pase  prioritario».

ategoría  4:  el  alivio-amargo  del  diagnóstico
prediagnósticos  prolongados)  (fig.  4)

n  un  proceso  de  prediagnóstico  muy  prolongado  en  el

iempo  la  condición  paradójica  se  inicia  en  el  alivio,  al  satis-
acer  la  necesidad  de  conocer  el  nombre  de  la  enfermedad
ue  padecen  y  saber  exactamente  a  qué  se  están  enfren-
ando,  pero  las  características  de  la  EM  les  conducen  a  la

c
d
d
m

iagnóstico  (prediagnósticos  prolongados).

margura  de  encontrar  que  se  trata  de  una  enfermedad
rónica  y  progresiva  o  potencialmente  discapacitante.

Necesidad  de  un  diagnóstico:  «(.  .  .) ‘Mira,  yo  necesito  que
e  digas  algo’  (.  . .) si  había  un  diagnóstico,  pues  había  un

ratamiento  y  ese  tratamiento  hacía  que  no  me  dieran  más
rotes». Descubrir  una  enfermedad  no  mortal:  «me  dije-
on  que  era  EM  o  tumor  cerebral,  digamos  que  me  alivió
n  poco  saber  que  no  era  el  tumor  cerebral».  Apreciar  el
alor  terapéutico:  «no  tendrá  cura,  pero  tiene  tratamiento».
ecuperar  la  credibilidad  sociofamiliar:  «saber  que  lo  que
engo  no  es  cuento  mío». Eliminar  el  disenso  sanitario:
me  dijeron  que  tenía  esclerosis,  fue  un  alivio  (.  .  .) llevaba

 meses  de  un  sitio  para  otro». Alejar  la  incomprensión  socio
anitaria:  «no  me  iban  a  entender  la  molestia  que  tenía
.  .  .)». Evitar  falsos  diagnósticos  y  tratamientos:  «que  sería
el  estrés,  me  mandó  ibuprofeno,  paracetemol  y  valium
.  .  .)». Dejar  de  interpretar  señales:  «los  médicos  ponían
ara  de  muchísima  preocupación». Evita  autodiagnósticos:
yo  sabía  que  tenía  algo», «le  dije  a  mi  mujer,  ‘yo  tengo
sclerosis  y  si  no  la  voy  a  tener’».

ategoría  5:  el  amargo-alivio  del  diagnóstico
prediagnóstico  breve)  (fig.  5)

n  proceso  de  prediagnóstico  breve  en  el  tiempo,  donde  la

ondición  paradójica  se  inicia  en  la  amargura  por  el  impacto
e  la  noticia  al  descubrir  que  se  llama  EM,  pero  en  la  para-
oja  del  alivio  al  pensar  que  se  trata  de  una  enfermedad  no
ortal,  que  tiene  tratamiento  y  asistencia  garantizada.
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Figura  5  Categoría  5:  el  amargo-aliv

Impacto  de  la  noticia:  «yo  lo  tomé  bien  delante  de  ella
[médica],  pero  cuando  viré  la  espalda  ya  me  derrumbé».
Imagen  previa  negativa:  «yo  solo  tenía  en  mente  la  imagen
de  ella  en  silla  de  ruedas». Consuelo  en  la  comparación:  «hay
mil  cosas  peores  que  esta». Apreciar  el  valor  terapéutico:  «si
había  un  diagnóstico,  había  tratamiento», «en  el  momento
que  me  den  un  tratamiento,  y  esté  ya  tratada,  a  lo  mejor
no  me  dan  brotes  (.  .  .)». Esperanza  de  no  progresión:  «me
dio  una  cierta  esperanza,  puede  volver  a  dar  un  brote  o
no,  eso  el  tiempo  lo  dirá». Aumenta  el  apoyo  sociosanitario:
«hasta  que  no  me  dijeron,  ‘te  vamos  a  tratar’,  estaba  más
asustada»,  «me  llamó  tanta  gente  (.  .  .) amigos  y  familiares
que  llevaba  años  y  años  sin  hablar  con  ellos  (.  .  .) muchísimo
apoyo  de  muchísima  gente».

Categoría  6:  cuando  la  amargura  se  llama
esclerosis  múltiple  (fig.  6)

Definida  a  raíz  de  conocer  que  se  padece  una  enfermedad
crónica,  compleja,  progresiva  y  que  puede  provocar  limita-
ciones.

Riesgo  de  desviación  social:  «tengo  una  enfermedad,
pero  no  me  quiero  ver  como  un  enfermo».  Conflicto  depen-
dencia/independencia:  «empecé  a  depender  de  mi  novio
para  todo». Limitaciones:  «yo  ahora  no  puedo  hacer  tra-
bajos  físicos  (.  .  .)». Imprevisibilidad:  «no  saber  lo  que  va  a
pasar,  porque  si  yo  me  fuera  a  quedar  siempre  así,  aunque
me  tenga  que  tomar  una  pastilla».  El  carácter  complejo:

«lo  complicado  es  entender  que  esos  síntomas  la  definen»
«lo  complicado  es  saber  que  va  con  esos  síntomas  (.  . .) que
están  relacionados». Cronicidad:  «la  esclerosis  es  otra  que
ya  vive  conmigo.  .  .».

e
(

l

l  diagnóstico  (prediagnóstico  breve).

ategoría  7:  reajuste  en  el  movimiento  final  de
iagnóstico (fig.  7)

n  ese  movimiento  de  búsqueda  del  diagnóstico,  cuando
e  alcanza,  se  inicia  normalmente  un  proceso  de  rea-
aptación,  que  implica  algunas  acciones  y  actitudes
oncretas.

Cambio  de  hábitos:  «me  dijo,  ‘no  te  acalores  mucho,
o  te  estreses  mucho’  (...)», «yo  ahora  a  la  playa  no
oy  hasta  después  de  las  6,  no  voy  a  conciertos  (.  .  .) me
iro  mucho  esas  cosas». Revalorizan  apoyos  socio  fami-

iares:  «prestas  más  atención  a  los  amigos  que  vinieron
ue  a  los  que  no»,  «me  llamó  tanta  gente,  todo  el  mundo
poyándome».  Cambio  en  la  escala  de  valores:  «hay  cosas
ás  importantes,  no  es  solo  el  salir,  el  comprar,  la  salud

obre  todo,  no  todo  es  tan  banal,  tan  material».  El  valor
e  la  resignación/aceptación:  «es  una  enfermedad  que
a  contigo,  la  tienes  que  llevar,  más  bien,  más  mal»,
si  no  lo  aceptas,  estás  perdida,  no  tienes  otra  cosa,  va
ejándote  con  lo  que  tienes». Seguridad  en  la  asisten-
ia:  «me  vine  aquí  [hospital]  y  me  sentí  cómoda,  es  la
eguridad  que  yo  tengo». Normalizar  conductas  de  enfer-
edad:  «(.  .  .) participo  en  un  ensayo  [clínico]  (.  .  .) me

iento  sobreatendido  (.  .  .) análisis,  llamadas  del  médico,  el
sicólogo.  . .».

Una  vez  que  fueron  extraídas  las  áreas  temáticas  identi-
cadas  en  los  datos,  y  agrupadas  por  categorías  sustantivas,
e  analizan  las  conexiones  entre  las  categorías  y  sus  rela-
iones,  identificando  la  categoría  central:  el  movimiento

ntre  alivio-amargo/amargo-alivio  (movimiento  paradójico)
fig.  8).

Esta  categoría  define  el  fenómeno  que  pretende  explicar
a  complejidad  del  diagnóstico  desde  el  descubrimiento  a
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Figura  6  Categoría  6:  cuando  la  amargura  se  llama  esclerosis  múltiple.
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Figura  7  Categoría  7:  reajuste  en  el  movimiento  final  de  diagnóstico.
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Figura  8  Categoría  central:  el  movimiento  entre  el  alivio-amargo  y  el  amargo-alivio.
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la  integración  de  la  enfermedad: el  movimiento  paradójico
entre  al  alivio-amargo  y  el  amargo-alivio  del  diagnóstico  de
EM.

Para  explicar  todo  este  fenómeno  descubierto  y  definido,
así  como  la  experiencia  que  han  vivido  los  pacientes,  usamos
el  modelo  de  paradigma  expuesto  por  Strauss  y  Corbin17, a
través  de  las  condiciones  generales,  las  estrategias  de  acción
e  interacción  y  las  consecuencias  del  fenómeno,  relacionán-
dolo  todo  con  la  categoría  central  del  estudio,  que  es  la  que
pretende  explicar  la  complejidad  con  la  que  el  enfermo  vive
el  proceso  de  diagnóstico  de  EM.

Modelo  de  paradigma

Condiciones  generales  del  fenómeno  ⇒  el  fenómeno  ⇒
estrategias  de  acción/interacción  ⇒  las  consecuencias.

Condiciones  generales  del  fenómeno
Son  los  incidentes  o  acontecimientos  que  conducen  a  la
ocurrencia  o  desarrollo  del  fenómeno  y  contestan  a  la  pre-
gunta  ¿qué  ocurre  aquí?,  ¿qué  es  lo  que  sucede?,  ¿qué
provoca  ese  movimiento  en  los  pacientes  hacia  el  descubrir
de  la  enfermedad?

-  La  propia  tipología  de  los  síntomas:  síntomas  iniciales

de  naturaleza  inespecífica  e  invisible  (fatiga,  calam-
bres,  parestesias. .  .), o  la  propia  dimensión  subjetiva  del
síntoma  han  generado  falta  de  respuestas  ante  los  mis-
mos,  de  forma  que  este  padecer  del  enfermo  no  estaba
evidenciado  como  enfermedad  y  no  se  le  reconocía  en  su
papel  de  enfermo.  Esto  afectaba  al  entorno  sociofamiliar
del  paciente,  con  dudas  sobre  su  salud  emocional  o  men-
tal,  incluso  en  profesionales  sanitarios  que  los  atendieron.

 El  efecto  movilizador  del  diagnóstico,  que  impulsa  a  la
acción  de  acudir  a  los  profesionales  sanitarios  y  buscar
respuestas,  en  la  necesidad  del  descubrimiento  de  enfer-
medad  e  integración  del  diagnóstico.  El  paciente  ha  sido
la  parte  activa  de  este  movimiento,  cuyo  foco  de  atención
se  centra  en  identificar  qué  ocurre.

 El  valor  del  conocimiento  para  el  paciente,  sustentado
en  la  necesidad  de  querer  saber  qué  sucede,  ha  impul-
sado  ese  movimiento  hacia  el  diagnóstico,  donde  si  el
paciente  tenía  prediagnósticos  prolongados,  la  necesi-
dad  de  descubrir  y  conocer  qué  pasaba  era  mayor  o  más
deseada.  Aunque  en  períodos  de  prediagnósticos  más  cor-
tos  el  paciente  también  reconocía  esa  necesidad  de  saber
para  alejar  toda  incertidumbre.

 Cuando  la  expectativa  de  rol  del  médico  no  coincide
con  la  expectativa  del  rol  de  enfermo  y  los  profesiona-
les  de  la  salud  tomaron  decisiones  erróneas,  dando  lugar
a  un  movimiento  hacia  el  diagnóstico  muy  prolongado  en
el  tiempo.

 El  ataque  agudo  de  inicio  de  la  enfermedad  con  altos  nive-
les  de  estrés,  ansiedad  y  temor  en  el  enfermo,  y  un  ingreso
hospitalario  de  urgencias,  normalmente  hasta  la  resolu-

ción  de  la  crisis.  El  movimiento  hacia  el  diagnóstico  se
centraba  en  la  amargura,  con  un  fuerte  impacto  por  la
noticia  de  EM,  y  vivencias  emocionales  muy  intensas  en  el
diagnóstico.
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l  fenómeno:  el  movimiento  paradójico  entre  el
livio-amargo  y  el  amargo-alivio  del  diagnóstico  de
sclerosis  múltiple  (resultado  de  la  categoría  central
xtraída)
ste  ir  y  venir  hacia  el  diagnóstico  de  EM  con  una  doble  con-
ición  o  dimensión  paradójica,  nos  ha  resultado  muy  visible
ras  la  categorización  y  codificación  selectiva  a  partir  de
os  datos  aportados  por  los  pacientes.  Cuando  han  existido
eríodos  de  prediagnóstico  o  preámbulos  de  enfermedad
reves  o  cortos  en  el  tiempo,  generalmente  a  consecuen-
ia  de  un  ataque  agudo  de  la  enfermedad  que  termina
rientando  el  diagnóstico,  el  impacto  de  la  noticia  es  esa
ondición  de  «amargura» que  se  da  en  primer  lugar.  Desde
a  paradoja  del  amargo  y  representado  por  el  shock  del  diag-
óstico  de  EM,  a  veces  con  la  dificultad  de  reconocerse  en  el
apel  de  enfermo,  para  llegar  al  alivio  de  saber  que  es  una
nfermedad  no  mortal,  que  tiene  tratamiento  y  en  la  com-
aración  positiva  con  otras  enfermedades  existentes  que  son
eores.

Mientras  que  en  aquellos  preámbulos  o  prediagnósticos
rolongados  en  el  tiempo,  los  pacientes  se  mueven  en  la
ondición  paradójica  del  «alivio» en  primer  lugar,  ya  que
eciben  un  nombre  a  su  padecer  y  recuperan  credibilidad  y
onfianza  sociosanitaria  y  familiar.  Aunque  en  estos  casos  el
fecto  movilizador  hacia  el  diagnóstico  ha  sido  muy  activo,
in  embargo  el  impacto  de  la  noticia  de  EM  llega  mucho  más
atizado.  Se  puede  decir  que  ante  prediagnósticos  largos

l  impacto  es  menor,  pero  el  efecto  movilizador  hacia  el
iagnóstico  es  muy  alto  y  prolongado.  Y  a  la  vez,  e  inversa-
ente  proporcional,  ante  períodos  de  prediagnóstico  cortos,

l  impacto  amargo  es  mayor,  aunque  el  efecto  movilizador
acia  el  diagnóstico  haya  sido  menor  por  la  situación  de
esolución  más  rápida.

El  factor  tiempo  es  muy  importante  en  este  movimiento
aradójico  hacia  el  diagnóstico  descubierto  en  los  datos
portados  por  los  pacientes.  Reconocemos  en  los  datos  un
actor  tiempo  de  diagnóstico  normalmente  más  prolongado

 vividos  muy  intensamente  por  los  pacientes.  En  realidad,
s  un  movimiento  difícil  debido  a  las  características  biomé-
icas  de  la  enfermedad,  e  incluso  en  caso  de  ataques  agudos
an  sido  pocos  los  pacientes,  con  diagnósticos  en  menos  de
5  o  20  días,  siendo  lo  normal  de  2  o  3  meses  hasta  7  años,
omo  le  sucedió  a  un  paciente  del  estudio  previo.

as  estrategias  de  acción/interacción  en  el  fenómeno
dentificado
e  refieren  a  esas  acciones  o  interacciones  resultantes  para
l  desarrollo  del  fenómeno  identificado:

 La  insistencia  o  repetición  de  los  encuentros  con  el  sistema
sanitario  en  la  búsqueda  de  ayuda  profesional,  cuando  no
hallan  una  respuesta  inmediata  a  sus  síntomas  iniciales  o
problemas  de  salud,  por  lo  que  el  enfermo  necesitó  de
varias  opiniones  de  los  médicos  hasta  llegar  al  diagnós-
tico,  obteniendo  informaciones  poco  claras  o  confusas,
que  hacían  desconfiar.

 En  algunas  escenas  narradas  los  participantes  han  llegado

a  realizar  acciones  ilimitadas  de  búsqueda  de  ayuda,  con
sacrificios  y  esfuerzos  personales  al  desplazarse  a  otras
ciudades  distintas  de  su  lugar  de  residencia.  Pero  incluso
a  veces  estas  acciones  han  sido  impulsadas  por  la  familia
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directa  del  participante,  ya  sean  los  padres  o  el  cónyuge
o  una  hermana,  que  han  indagado  y  buscado  ese  profe-
sional  con  experiencia  en  la  enfermedad  o  en  procesos
patológicos  neurológicos,  cuando  veían  claros  síntomas
relacionados.

 Ante  un  ataque  agudo  con  síntomas  graves  (pérdida  de
visión,  incapacidad  para  caminar.  .  .) hay  un  movimiento
hacia  una  resolución  rápida  a  través  de  los  servicios  hos-
pitalarios  de  urgencias,  a  veces  con  ingreso  posterior  en
una  planta  de  hospital,  y  de  ese  ingreso  se  orientó  nor-
malmente  el  diagnóstico.

 Otros  informantes  hicieron  un  único  movimiento  en  la  bús-
queda  de  ayuda  a  través  del  médico  de  familia,  que  dio
lugar  a  una  pequeña  introducción  de  la  enfermedad  y  no
tardaron  en  llegar  al  diagnóstico  tras  una  derivación  ade-
cuada  al  especialista,  cuestión  esta  muy  valorada  por  los
pacientes  para  con  sus  médicos  de  familia.

onsecuencias
nte  esas  acciones  o  interacciones  se  han  sucedido  una  serie
e  consecuencias:

 Una  valoración  positiva  en  la  resolución  eficaz  de  la  posi-
bilidad  diagnóstica  de  la  enfermedad  («mi  médica  de
cabecera  [.  .  .] es  la  que  mejor  se  ha  portado»).  La  con-
fianza  en  el  rol  de  médico  se  resiente  ante  reiteradas
resoluciones  erróneas  en  los  diagnósticos  y  en  los  trata-
mientos.

 Cuando  los  pacientes  han  encontrado  a  ese  profesional  con
experiencia  en  la  enfermedad,  que  les  ha  orientado  en  el
diagnóstico,  les  aporta  asistencia  terapéutica  y  controla
sus  progresos  con  la  enfermedad,  les  da  mucha  tranquili-
dad  el  estar  bien  diagnosticados  y  asesorados  («a  mí  eso
me  da  mucha  tranquilidad,  el  estar  bien  diagnosticado,
bien  asesorado  (.  . .)»).

 Normalmente,  la  valoración  asistencial  de  urgencias  por
un  ataque  agudo  ha  derivado  en  una  resolución  efectiva  de
diagnóstico,  aunque  no  siempre  una  atención  de  urgencias
ha  facilitado  el  diagnóstico  en  breve  tiempo,  pero  sí  ayudó
a  reorientar  el  problema  hacia  una  resolución  más  rápida
y  adecuada.

iscusión  general

uestro  modelo  teórico  explicativo,  definido  como  el  movi-
iento  entre  el  alivio-amargo  y  el  amargo-alivio  del
iagnóstico  de  EM,  permite  explicar  esa  experiencia  que
iven  los  pacientes  desde  que  tienen  síntomas  de  enferme-
ad  hasta  que  alcanzan  el  reconocimiento  y  la  integración
el  diagnóstico  de  EM.  Se  puede  decir  que  esta  oscilación
ue  los  pacientes  han  experimentado,  entre  la  amargura  y  el
livio  y  viceversa,  aporta  un  movimiento  de  descubrir  en
l  padecer  de  la  EM  que  está  muy  condicionado  por  el  fac-
or  del  tiempo  y  por  las  características  fisiopatológicas  que
iene  la  enfermedad.  Normalmente,  ante  esos  síntomas  más
nespecíficos  los  pacientes  tardan  más  tiempo  en  llegar  al
iagnóstico,  frente  a  síntomas  claros  y  evidentes  en  un  ata-

ue  agudo  de  la  enfermedad.  El  nivel  entre  la  amargura  y  el
livio  que  el  paciente  experimenta  está  condicionado  por  un
eríodo  más  prolongado  en  la  amargura  de  su  padecer  hasta
legar  al  diagnóstico,  o  cuando  ese  período  es  más  breve  y  el
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diagnóstico  llega  antes  lo  que  prevalece  es  la  amargura  del
impacto  por  la  noticia  de  la  enfermedad;  sin  embargo,  el  ali-
vio  para  ambos  casos  es  descubrir  un  nombre  a  su  dolencia,
reconocer  que  es  una  enfermedad  no  mortal,  con  múltiples
posibilidades  terapéuticas  y  una  adecuada  asistencia,  entre
otros  aspectos.

Hemos  encontrado  que  un  período  de  prediagnóstico  ele-
vado  es  un  tiempo  de  contacto  con  el  entorno  sociosanitario,
pero  sin  que  el  enfermo  alcance  la  legitimización  del  rol
de  enfermo  de  EM,  destacando  ese  período  de  enfermedad
sin  etiquetar,  complejo  y  en  un  proceso  de  negociación  arduo
y  extenso  para  algunos  pacientes,  como  descubre  el  estudio
de  Stewart  y  Sullivan19.  Ese  movimiento  hacia  el  diagnóstico
se  reconoce  como  una  actitud  muy  activa  de  los  participan-
tes  de  nuestro  estudio.

Malcomson  et  al.9,  también  reconocen  el  sentimiento  de
alivio  de  los  pacientes  en  el  diagnóstico  de  la  enfermedad,
cuando  algunos  pueden  finalmente  aportar  un  nombre  a  sus
síntomas  y  les  permite  aprender  a  vivir  con  la  enfermedad.
Igual  que  en  otro  estudio,  donde  sintieron  alivio  cuando  las
sospechas  del  diagnóstico  de  EM  se  confirmaron  al  final  y
supieron  qué  ocurría20.

Johnson21 también  identifica  en  su  estudio  el  alivio,
cuando  sus  participantes  hablan  de  períodos  previos  al  diag-
nóstico,  y  la  posibilidad  de  la  existencia  de  una  enfermedad
mortal  como  un  tumor  cerebral,  por  lo  que  experimentaron
alivio  cuando  finalmente  descubren  que  tiene  un  nombre  y
no  es  terminal.  Incluso  se  describe  en  su  estudio  lo  que  nos-
otros  hemos  llamado  la  amargura  del  shock  de  la  noticia  de
tener  EM,  donde  fundamentalmente  el  paciente  no  conoce
la  enfermedad  y  la  relaciona  con  sus  referencias  a  la  disca-
pacidad,  una  silla  de  ruedas  y  la  dependencia,  tal  y  como  se
describe  en  el  estudio  de  Koopman  y  Schweitzer22.

De  las  12  categorías  que  presenta  Miller23 en  su  estudio
una  de  ellas  es  «el  alivio  con  el  diagnóstico», destacando  no
solo  el  alivio  por  la  existencia  de  una  enfermedad  no  mortal
frente  a  una  enfermedad  crónica,  sino  también  al  descar-
tar  alteraciones  psicológicas,  cuestión  esta  que  también  ha
aparecido  en  algunos  de  nuestros  participantes  preocupados
por  su  salud  mental  antes  del  diagnóstico.  De  hecho,  Miller
destaca  esta  sensación  de  alivio  como  uno  de  los  hallazgos
más  interesantes  del  estudio,  y  discute  lo  que  otros  autores
encuentran  cuando  hablan  del  dolor  crónico  o  en  el  síndrome
de  fatiga  crónica  que  experimentan  los  pacientes,  donde
también  sintieron  alivio  en  los  diagnósticos.

Con  este  estudio  interpretativo  en  la  experiencia  de  los
participantes  con  el  diagnóstico  de  la  enfermedad,  con-
tribuimos  a  una  mejor  visualización  de  un  período  largo  y
complicado  en  la  mayoría  de  los  pacientes  que  experimen-
tan  síntomas  de  EM,  cuestión  esta  valorada  en  la  literatura7,8

cuando  se  destaca  la  complejidad  de  estos  períodos  de
prediagnóstico  para  la  enfermedad.  Los  autores  referidos
describen  muchas  de  las  vivencias  emocionales  en  el  movi-
miento  de  diagnóstico.

Realmente,  lo  que  el  paciente  busca  en  ese  movimiento
entre  la  amargura  y  el  alivio  es  poder  dar  un  nombre  a  esa
amargura  y  terminar  el  movimiento  en  el  ajuste,  que  le  per-
mita  iniciarse  en  su  proceso  de  afrontamiento  y  adaptación
a  la  enfermedad.
En  nuestra  investigación  ese  movimiento  entre  la  condi-
ción  paradójica  del  alivio-amargo  y  el  amargo-alivio  emerge
como  central,  porque  es  la  categoría  que  mejor  explica  la
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xperiencia  de  los  pacientes  en  el  descubrimiento  de  la
nfermedad  de  la  EM,  es  decir,  el  movimiento  es  central  a
a  experiencia  de  diagnóstico  de  la  enfermedad.  Además,
al  experiencia  es  generalmente  compleja  y  va  a  impli-
ar  un  gran  movimiento  de  acción  en  los  pacientes  para
onseguirlo.  Todo  ello  descansa  en  la  gran  satisfacción  del
nfermo  cuando  alcanza  el  diagnóstico  y  se  inicia  el  tra-
amiento  finalmente,  que  coincide  claramente  con  lo  que
tros  autores  han  descrito  y  referido  en  sus  estudios24---26.

imitaciones

l  modelo  teórico  explicativo  propuesto  ha  intentado  dar
espuesta  al  objetivo  que  nos  marcamos  y  a  la  propia  expe-
iencia  de  los  participantes  sobre  el  descubrimiento  de  la
nfermedad  de  EM,  con  la  presunción  de  alcanzar  una  teo-
ía  sustantiva  que  lo  fundamente  sobre  el  área  temática
mpírica  propia  de  nuestra  investigación  en  la  enfermedad
e  EM.  De  esta  manera,  el  área  sustantiva  gira  en  torno

 los  enfermos  de  EM,  pero  el  hecho  de  tratarse  de  una
nfermedad  crónica  consideramos  que  la  posible  transferibi-
idad  del  modelo  al  descubrimiento  de  otras  enfermedades,
omo  la  diabetes  o  la  artritis  reumatoide,  o  muchas  otras
nfermedades  crónicas,  donde  los  pacientes  también  pue-
en  llegar  a  alcanzar  un  movimiento  entre  la  amargura  y  la
atisfacción  en  el  diagnóstico,  requiere  una  valoración  de
uevas  investigaciones  que  incluyan  a  nuevos  enfermos  con
M  para  depurar  y  redefinir  aún  más  la  teoría,  pero  en  la
ontemplación  de  otros  enfermos  con  enfermedades  cróni-
as  distintas  para  intentar  construir  un  sistema  de  relaciones
ue  ofrezca  una  explicación  en  un  mayor  nivel  de  abstrac-
ión  del  fenómeno  de  investigación  planteado,  y  alcanzar
na  teoría  formal  a  partir  de  las  teorías  sustantivas  genera-
as.

onclusión

odo  este  movimiento  en  la  condición  paradójica  del  diag-
óstico  de  EM  busca  la  necesidad  de  la  identificación  lo  más
ápida  y  eficaz  posible  del  diagnóstico,  de  manera  que  final-
ente  el  paciente  reconoce  que  una  integración  rápida  y
recoz  del  diagnóstico  de  esta  enfermedad  es  primordial

 prioritario,  ya  que  permite  una  visualización  de  la  posibi-
idad  terapéutica  que  tiene  la  enfermedad,  y  que  a  día  de
oy  le  permite  a  muchos  de  estos  pacientes  llevar  una  vida
uy  similar  en  rutina  y  hábitos  a  las  actividades  de  la  vida
iaria  que  venían  desarrollando  los  pacientes.
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Resumen
Objetivos:  Analizar  la  actividad  realizada  por  la  enfermera  y  la  capacidad  resolutiva  en  el
servicio de  atención  telefónica  (SAT)  en  una  Unidad  de  Neurología  de  la  Conducta  y  Demencias.
Material  y  método:  Estudio  descriptivo  retrospectivo  del  SAT  realizado  entre  septiembre  de
2011 y  julio  de  2012.  El  circuito  SAT  se  inicia  en  la  recepción  de  llamadas,  por  personal  admi-
nistrativo  o  de  enfermería,  quien  registra  en  un  formulario  específico  los  campos  requeridos.  La
enfermera  atiende  las  llamadas  diariamente  de  modo  diferido,  completando  el  formulario  con
la respuesta  dada.  Para  analizar  los  datos  utilizamos  el  formulario  y  la  base  de  datos  (registro
actividad  enfermería).  Según  la  naturaleza  de  la  llamada  (reactiva/proactiva)  agrupamos  los
motivos en  categorías  y  las  respuestas  según  el  grado  de  solución.
Resultados:  Se  registraron  581  SAT,  59,5%  de  modo  reactivo,  40,5%  proactivo.  De  las  581  lla-
madas el  79,8%  las  hicieron  mujeres,  el  parentesco  mayoritario  fue  el  de  hijas.  Motivos  de
llamada: a)  reactiva  (58,6%  problemas  con  la  medicación,  25,4%  síntomas  psicoconductuales,
5,4% movilidad  del  paciente,  2,8%  otros);  y  b)  proactiva  (36,2%  seguimiento  de  efectos  adver-
sos, 26,3%  informar  de  resultados  de  pruebas  y  tratamiento,  17,8%  información  de  fármacos,
6,8% información  de  curso,  5,5%  seguimiento  ajuste  neurolépticos  y  7,4%  otros).  La  capacidad
resolutiva fue  84,5%,  lo  que  supone  el  21,7%  de  la  actividad  global.
Conclusión:  La  actividad  más  frecuente  está  referida  al  control  de  fármacos  y  a  su  interven-

ción en  el  manejo  de  los  síntomas  psicológicos  y  conductuales;  su  capacidad  de  resolución  es
importante.
© 2013  Sociedad  Española  de  Enfermería  Neurológica.  Publicado  por  Elsevier  España,  S.L.  Todos
los derechos  reservados.
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Nursing  role  in  the  telephone  care  management  in  a  neurology  behavioral  and
dementia  unit

Abstract
Objectives:  To  analyse  the  activity  performed  by  the  nurse  and  the  problem-solving  capability
of telephone  care  management  (TCM)  in  a  Behavioral  Neurology  and  Dementia  Unit.
Material and  method:  Retrospective  descriptive  study  was  conducted  by  TCM  between  Septem-
ber 2011  and  July  2012.  In  TCM,  the  service  starts  when  a  phone  call  is  received  by  nursing  or
administrative  staff.  They  record  the  required  fields  on  a  specific  form.  The  nurse  answers  the
phone calls  daily,  and  later  she  completes  the  form  with  the  answers  given.  The  data  from  the
form and  the  database  (Nursing  Activity  Record)  were  then  analysed  Depending  on  the  kind  of
the call  (reactive/proactive),  the  reasons  for  consultation  and  the  responses  were  grouped  into
categories depending  on  how  they  were  resolved.
Results:  There  were  581  phone  calls,  59.5%  reactive,  and  40.5%  proactive.  Of  these  581  calls,
79.8% were  women  (most  of  them  daughters  of  patients).  The  reasons  for  the  phone  consultation
were: a-reactive  (58.6%  problems  with  medication,  25.4%  behavioral  and  psychological  symp-
toms, 5.4%  patient  mobility,  and  2.8%  others),  b-proactive  (36.2%  adverse  event  monitoring,
26.3% test  results  reporting  and  treatment,  17.8%  drug  information,  6.8%  course  information,
5.5% neuroleptic  drugs  monitoring,  and  7.4%  others).  The  problem-solving  capability  was  84.5%,
representing  21.7%  of  the  total.
Conclusion:  The  most  frequent  activity  was  as  regards  drug  control  and  intervention  in  the
management  of  behavioral  and  psychological  symptoms.  The  ability  to  solve  conflicts  is  impor-
tant.
© 2013  Sociedad  Española  de  Enfermería  Neurológica.  Published  by  Elsevier  España,  S.L.  All
rights reserved.
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ntroducción

as  demencias  en  general  son  hoy  un  problema  sociosanita-
io  de  primer  orden  en  el  que  la  familia  se  encuentra  con
recuencia  desbordada,  ya  que  es  la  principal  institución
obre  la  que  recae  la  tarea  de  cuidar,  con  tasas  de  aten-
ión  superiores  al  80%.  Las  áreas  del  cuidado  que  presentan
na  mayor  dificultad  para  los  cuidadores  son  la  atención  a
as  actividades  de  la  vida  diaria  (AVD)  y  los  trastornos  del
omportamiento1.

Si  bien  es  cierto  que  casi  todos  los  miembros  de  la  fami-
ia  se  sienten  en  la  obligación  de  ayudar  a  sus  parientes,
a  tarea  concreta  de  prestar  los  cuidados  recae  sobre  una
ola  persona,  el  cuidador  principal.  Estos  cuidados  com-
ortan  satisfacción  y  carga.  Son  los  trastornos  de  conducta
el  paciente  los  responsables  de  una  parte  importante  de
a  sobrecarga  familiar  por  el  estrés  que  generan,  muy  por
ncima  del  deterioro  funcional  o  del  propio  deterioro  cog-
itivo.  Si  bien  habrá  otros  factores  que  también  generarán
strés  en  los  cuidadores,  como  son  la  falta  de  recursos  socio-
anitarios,  apoyo  emocional  y  apoyo  educativo2.

La  Unidad  de  Neurología  de  la  Conducta  y  Demencias
UNCD)  del  hospital  San  Vicente,  Unidad  de  referencia
ara  este  tipo  de  trastornos  en  la  provincia  de  Ali-
ante,  ofrece  una  asistencia  integral  y  multidisciplinar  al
aciente/cuidador;  en  este  contexto  ofrece  a  los  cuidado-
es  la  posibilidad  de  asistir  a  su  programa  informativo  para
ejorar  sus  estrategias  de  afrontamiento,  actividad  que  es
oordinada  por  la  enfermera.
La  mayoría  de  comunidades  autónomas  españolas  han

laborado  guías  de  práctica  clínica  de  la  enfermedad  de
lzheimer  y  otras  demencias.  Todas  hacen  referencia  a:

r
a
r
d

poner  una  línea  telefónica  para  consultas,  con  indicaciones
obre  el  horario  de  uso»3---6.  Siguiendo  estas  recomenda-
iones  nuestra  Unidad  dispone  de  un  servicio  de  atención
elefónica  (SAT),  cuyo  objetivo  es  prestar  una  atención  lo
ás  completa  posible,  facilitar  y  agilizar  la  asistencia.  Ini-

ió  su  funcionamiento  de  modo  informal  y  con  el  paso  del
iempo  se  implantó  un  modelo  de  atención  formal  y  estruc-
urado,  con  una  actividad  cada  vez  más  demandada.  Este
ervicio  es  complementario  a  la  visita  tradicional,  con  capa-
idad  de  resolver  de  forma  rápida  múltiples  problemas,
acilitando  el  acceso  a  la  información  y  a  los  cuidados,  con
a  consiguiente  satisfacción  tanto  de  los  usuarios  como  de
os  trabajadores7---13,  evitándose  desplazamientos  innecesa-
ios  o  que  el  paciente/cuidador  acuda  a  nuestra  consulta  sin
ita  previa,  a servicios  de  urgencias  o  a  atención  primaria.

En  la  última  década  se  han  publicado  estudios  que  valo-
an  la  importancia  del  apoyo  telefónico  a  los  cuidadores
e  personas  con  enfermedad  crónica.  En  ellos  se  concluye
ue  existen  sólidos  resultados  que  soportan  la  eficacia  del
poyo  telefónico  en  la  disminución  de  la  ansiedad,  la  depre-
ión,  el  estrés  y  en  general  mejoría  del  bienestar  de  los
uidadores8---10. En  un  estudio  donde  participa  enfermería
e  modo  muy  activo  se  considera  la  gestión  telefónica  una
ctividad  muy  valiosa  para  lograr  la  detección  precoz  de  sig-
os  y  síntomas,  proporcionar  mayor  seguridad  al  paciente
n  su  domicilio,  disminuir  las  recurrencias  y,  en  definitiva,
ontrolar  la  morbilidad11.

Cada  día  más  las  enfermeras  de  los  servicios  sanitarios

ecurren  al  soporte  telefónico  para  prestar  y  facilitar  una
tención  más  completa  a  la  población,  apareciendo  estos
ecursos  en  los  medios  informativos  como  prácticas  innova-
oras  en  atención  para  la  salud.  Al  hilo  de  estas  prácticas



 una

p
t
p

d
r
p
d
f
y
m
d
a
q
d
c
m
a
d
e
r
o
d
a
t
c
a
d
e
a
p

r
p
d
a
v
c

a
s
p
d

d
p
d
m
m
l
(
p
o
r
g
e
l
d

Papel  de  enfermería  en  el  servicio  de  atención  telefónica  en

hemos  encontrado  un  estudio  donde  se  hace  seguimiento
telefónico  enfermero  a  pacientes  con  insuficiencia  cardiaca,
siendo  una  estrategia  útil  para  el  seguimiento  ambulatorio
del  paciente  crónico,  pudiéndose  extrapolar  a  usuarios  con
otras  enfermedades  crónicas12.

En  las  consultas  ambulatorias  la  atención  telefónica  es
una  actividad  muy  frecuente,  pero  esta  poco  cuantificada  y
mucho  menos  estudiada  cuando  es  realizada  por  las  enfer-
meras;  no  hemos  encontrado  estudios  que  traten  de  modo
específico  la  repercusión  de  la  actividad  telefónica  realizada
por  enfermería  en  unidades  de  demencias,  solo  uno  previo
realizado  en  nuestra  Unidad  ponía  de  manifiesto  que  la  acti-
vidad  telefónica  de  enfermería  era  del  5%7 con  respecto
a  la  actividad  telefónica  global.  Este  dato  fue  infravalo-
rado  debido  a  que  enfermería  no  registraba  prácticamente
esta  actividad;  constatar  este  resultado  hizo  que  a  partir  de
entonces  se  hiciese  un  registro  de  modo  sistemático.

Objetivos

Analizar  la  actividad  de  la  enfermera  y  la  capacidad  de  reso-
lución  en  el  SAT.

Material y  método

Se  trata  de  un  estudio  descriptivo  retrospectivo  de  toda
la  actividad  registrada  en  el  SAT  en  los  meses  comprendi-
dos  entre  septiembre  de  2011  y  julio  de  2012,  un  total  de
11  meses.

Características  y funcionamiento  del  servicio  de
atención telefónica

El  SAT  es  un  servicio  que  presta  la  Unidad  al
paciente/cuidador  (familiar  o  no  familiar),  a  enferme-
ras/médicos  de  atención  primaria  o  de  las  residencias  en
donde  reside  el  paciente  cuando  al  ser  atendido  en  nuestra
Unidad  tiene  un  diagnóstico  de  demencia  y  se  le  va  a  hacer
el  seguimiento  por  parte  de  esta  Unidad.  El  teléfono  de
contacto  para  dicho  servicio  es  facilitado  por  los  diferen-
tes  profesionales  que  forman  el  equipo  multidisciplinar
compuesto  por:  3  neurólogos,  una  psicóloga  clínica,  una
enfermera,  una  terapeuta  ocupacional,  una  trabajadora
social,  un  auxiliar  de  enfermería  y  una  administrativa.  Se
dispone  de  2  números  de  teléfono,  uno  fijo  y  otro  móvil;
a  los  usuarios  se  les  informa  que  utilicen  preferiblemente
el  fijo  y  solo  en  caso  de  no  ser  atendidos  utilicen  el  móvil,
donde  dejarán  en  el  buzón  de  voz  el  nombre  del  paciente  y
el  número  de  teléfono  para  poder  establecer  el  contacto.

Los  médicos  en  la  visita  diagnóstica  disponen  de  una
nota  informativa  que  entregan  al  paciente/cuidador  sobre  el
recurso  asistencial  que  utilizarán  según  la  gravedad  del  pro-
blema,  en  el  que  de  modo  explícito  se  indica  cuándo  deben
usar  el  SAT;  luego,  en  cada  visita  sucesiva,  se  le  hará  verbal-
mente  un  recordatorio  de  la  posibilidad  de  utilizar  el  SAT.
La  enfermera  cuando  informa  de  los  fármacos  prescritos

facilita  de  modo  sistemático  el  teléfono  de  contacto  para
dudas  o  problemas  relacionados  con  la  medicación.  En  los
cursos  para  cuidadores  de  pacientes  con  demencia  que  orga-
niza  la  Unidad  periódicamente,  al  finalizar  cada  sesión  el
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rofesional  que  ha  impartido  la  sesión  recuerda  a  los  asis-
entes  la  posibilidad  de  utilizar  el  SAT  en  caso  de  dudas  o
roblemas  relacionados  con  la  sesión  impartida.

El  circuito  del  SAT  se  inicia  en  la  recepción  de  las  llama-
as  por  el  personal  administrativo  o  de  enfermería,  quien
egistra  en  un  formulario  específico  los  siguientes  cam-
os:  fecha  de  la  llamada,  nombre  del  paciente,  número
e  sistema  de  información  poblacional  (SIP),  nombre  del
amiliar/cuidador,  parentesco,  teléfono  de  contacto,  motivo

 carácter  de  la  llamada  y  a  quién  va  dirigida  (personal
édico  o  de  enfermería).  Si  la  llamada  ha  de  ser  aten-
ida  por  el  médico  se  citará  en  la  agenda  del  médico  que
tiende  al  paciente  y  se  le  informará  al  paciente/cuidador
ue  su  llamada  ha  quedado  registrada  y  que  será  aten-
ida  de  modo  diferido  por  el  médico,  quien  se  pondrá  en
ontacto  con  el/ella  un  día  concreto  y  en  una  hora  aproxi-
ada.  Cada  médico  tiene  una  agenda  a  la  que  dedica  3  h

 la  semana  (una  hora/días  alternos),  en  la  que  se  atien-
en  a  6  pacientes  cada  día.  Cuando  el  motivo  de  la  llamada
s  recogido  por  la  administrativa  o  el  auxiliar  de  enferme-
ía  y  no  tienen  claro  que  deba  ser  atendida  por  el  médico

 piden  ser  atendidos  por  la  enfermera,  se  registran  los
atos  en  el  formulario  de  la  misma  manera  que  en  el  caso
nterior,  se  informa  de  que  la  enfermera  se  pondrá  en  con-
acto  con  él/ella  en  la  misma  mañana  y  se  deposita  en  un
ajetín  destinado  a  tal  fin.  La  enfermera  no  dispone  de
genda  y  raramente  atiende  las  llamadas  de  modo  inme-
iato,  generalmente  lo  hace  de  modo  diferido,  encajando
sta  actividad  en  el  horario  más  adecuado  para  ella  según  la
ctividad  del  día,  lo  que  hasta  el  momento  nunca  ha  sido  un
roblema.

Cuando  los  profesionales  dan  respuesta  a  la  petición
egistrada  en  el  formulario  completan  en  el  mismo  la  res-
uesta  dada  y se  registra  la  fecha,  así  como  también  la  firma
el  profesional  que  la  atiende.  En  el  caso  de  la  enfermera
demás  registra  todos  los  datos  en  la  base  de  Registro  Acti-
idad  de  Enfermería,  anotando  en  el  campo  observaciones
uál  es  el  problema  y  la  respuesta  dada.

Se  dispone  de  un  sistema  de  archivo  informático  para
lmacenar  los  formularios  atendidos;  estos  periódicamente
e  escanean  y  se  copia  la  información  en  un  CD,  lo  que  nos
ermite  poder  acceder  a  los  datos  en  un  momento  dado  con
iferentes  fines.

El  SAT  atendido  por  los  facultativos  en  determina-
as  ocasiones  genera  a su  vez  otros  contactos  con  el
aciente/cuidador  por  parte  de  otros  profesionales,  tanto
e  la  Unidad  como  de  administración,  personal  de  enfer-
ería  o  profesionales  ajenos  a  la  Unidad  como  pueden  ser
édicos,  enfermeras  (de  atención  primaria,  residencias  de

a  tercera  edad).  Estos  contactos  se  realizan  vía  Abucasis
un  sistema  para  la  gestión  sanitaria  desarrollado  por  Indra
ara  la  Agencia  Valenciana  de  Salut),  telefónica,  correo
rdinario  y  correo  electrónico,  dependiendo  de  las  caracte-
ísticas  de  los  mismos.  Cuando  el  profesional  es  la  enfermera
enerará  un  contacto  con  el  paciente/cuidador  bien  para
xplicar  los  fármacos  prescritos,  bien  para  informar  sobre
a  suplementación  dietética,  sobre  el  curso  para  cuida-
ores  o  para  gestionar  alguna  prueba  diagnóstica,  entre

tros.

Para  analizar  los  datos  se  utilizó  el  formulario  de  regis-
ro  de  llamadas  y  la  base  de  datos  de  Registro  de  la
ctividad  de  Enfermería.
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Las  variables  que  vamos  a  analizar  son:

 N.◦ de  pacientes/cuidador  que  ha  utilizado  este  servicio.
 Tasa  de  la  actividad  del  SAT  con  respecto  a  la  actividad

global  de  enfermería.
 N.◦ de  atenciones  hechas  en  el  periodo  estudiado.
 Sexo,  parentesco  o  tipo  de  relación  de  los  usuarios  con  el

paciente.
 Tasa  de  cumplimentación  del  formulario.
 Tasa  de  SAT  que  genera  el  SAT  médico  para  enfermería.
 Tasa  de  atenciones  de  modo  reactivo/proactivo.
 Motivos  de  llamada  según  su  naturaleza.
 Tasa  de  llamadas  que  la  enfermera  soluciona/deriva  a otro

profesional.

Según  la  naturaleza  de  los  motivos  de  llamada  se  cla-
ificó  en  modo  reactivo  (cuando  la  enfermera  responde  al
eléfono  por  un  problema  del  paciente/cuidador,  «son  ellos
os  que  llaman») y  proactivo  (cuando  la  enfermera  se  pone
n  contacto  con  el  paciente/cuidador  bien  para  hacer  un
eguimiento  derivado  de  una  acción  previa,  bien  para  comu-
icar  datos  referidos  a  resultados  de  pruebas,  tratamiento  a
eguir,  pruebas  solicitadas  administrativamente  entre  otras;
ella  es  la  que  llama»).

Se  hizo  una  agrupación  de  los  motivos  de  llamada,  según
u  naturaleza  en  diferentes  categorías.

.  Categorías  según  la  naturaleza  reactiva:  problemas  rela-
cionados  con  la  medicación,  movilidad,  alimentación,
síntomas  psicológicos  y  conductuales  (SPCD)  y  otros.

.  Categorías  según  la  naturaleza  proactiva:  seguimiento  de
efectos  adversos  a  fármacos,  seguimiento  de  SPCD,  infor-
mación  de  fármacos  prescritos,  de  resultados  de  pruebas
y  tratamiento  y  de  pruebas  solicitadas  de  modo  adminis-
trativo,  dar  información  sobre  el  curso  para  cuidadores
y  otros.

Se  hizo  un  análisis  de  las  respuestas  proporcionadas  por
a  enfermera  según  su  competencia,  estableciendo  4  niveles
n  cuanto  a  la  solución:

 Soluciona  el  problema  totalmente:  baja,  incrementa  dosis
de  fármacos,  suspende  fármacos  ante  la  sospecha  de
intolerancia  y  hace  seguimiento,  facilita  medidas  no
farmacológicas  para  el  manejo  de  síntomas  psicoconduc-
tuales,  informa  sobre  los  cuidados  para  evitar/corregir
problemas  relacionados  con  alimentación/hidratación,
movilidad  y  otros.

 Da  algún  consejo  o  medida  a  tomar  y  deriva  a  SAT  de  la
Unidad:  ajusta  el  tratamiento  e  informa  de  estrategias  no
farmacológicas  en  el  manejo  de  síntomas  psicoconductua-
les;  suspende  fármacos  en  casos  de  intolerancia.

 Deriva  al  médico  de  Atención  Primaria  ante  problemas
no  neurológicos  que  no  precisan  de  atención  urgente,

informa  de  resultados  de  pruebas  alterados  para  control
y  seguimiento.

 Deriva  a  Urgencias  ante  problemas  que  precisan  atención
urgente.

E
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C.  Morales  Espinosa  et  al

esultados

l  total  de  contactos  registrados  entre  los  meses  de  sep-
iembre  de  2011  a  julio  de  2012  del  SAT  de  la  Unidad  fue  de
.253,  de  los  cuales  581  corresponden  a  los  registrados  por
a  enfermera;  esto  supone  el  25,8%  de  la  actividad  global  del
AT  y  el  26,5%  de  la  actividad  global  de  enfermería.  El  59,5%
e  realizó  de  modo  reactivo  y  el  40,5%  proactivo.  El  número
e  pacientes  atendido  por  la  enfermera  en  este  servicio
ue  de  351,  el  número  de  contactos  telefónicos  por  paciente

 lo  largo  del  periodo  analizado  fue  entre  uno  y  10.
Al  realizar  el  análisis  del  sexo  de  las  personas  que  estable-

en  comunicación  a  través  del  SAT,  el  79,8%  fueron  mujeres,
l  17%  hombres  y  el  3,2%  se  desconoce;  el  92%  tenía  paren-
esco  con  el  paciente,  el  4,5%  no  y  el  3,5%  se  desconoce.
l  análisis  del  parentesco  obtiene:  68,3%  hijas,  15,6%  hijos,
sposas  8,8%  y  7,3%  quedaría  para  otro  tipo  de  parentesco.
el  8%  de  personas  que  utilizan  el  SAT  y  no  mantienen  una
elación  de  parentesco  con  el  paciente  el  22,2%  fue  de  cui-
adoras,  22,2%  médicos  de  residencias,  5,5%  enfermeras,
,5%  intérpretes  y  44,5%  se  desconoce.

La  clasificación  de  los  motivos  de  llamada  de  modo
eactiva  fue  en  el  58,6%  por  problemas  con  la  medicación
normas  de  uso  del  fármaco  18,2%,  efectos  adversos  81,7%),
n  el  25,4%  por  síntomas  psicológicos  y  conductuales  (agita-
ión,  negativismo,  apatía,  insomnio,  inquietud  psicomotora,
nsiedad),  en  el  5,4%  por  movilidad  del  paciente  (cambios
osturales,  medidas  antiescaras),  en  el  7,8%  por  problemas
on  la  alimentación  (ingesta  insuficiente,  disfagia)  y  en  el
,8%  por  otros  motivos.

La  clasificación  de  los  motivos  de  llamada  de  modo  proac-
iva  fue  en  el  36,2%  por  seguimiento  de  efectos  adversos  a
ármacos,  en  el  26,3%  para  informar  de  resultados  de  prue-
as  y tratamiento,  en  el  17,8%  para  dar  información  sobre
ármacos,  en  el  6,8%  para  dar  información  sobre  el  curso  de
ormación  para  cuidadores  de  pacientes  con  demencia  y  en
l  12,9%  por  otros  motivos.

El  análisis  de  las  respuestas  para  obtener  el  grado  de
olución  a  problemas  planteados  de  modo  reactivo  y  de  las
lamadas  de  modo  proactivo  nos  lleva  a  los  siguientes  resul-
ados  (tablas  1  y  2)  respectivamente.

El  SAT  atendido  por  las  neurólogas  genera  en  ocasiones
n  SAT  para  la  enfermera;  el  79,9%  de  esa  actividad  es  infor-
ar  de  fármacos  prescritos  (normas  de  uso,  posibles  efectos

dversos,  medidas  para  control  de  efectos  adversos),  el  8%
ara  informar  de  normas  de  uso  de  suplementos  dietéticos,
l  5,4%  para  la  gestión  de  pruebas  solicitadas,  el  2,8%  para
nformar  sobre  curso  para  cuidadores  y  el  3,9%  por  otras
ausas.

La  capacidad  de  resolver  problemas  por  parte  de  la  enfer-
era  en  el  SAT  se  cifra  en  el  84,5%,  lo  que  supone  el  21,7%
e  la  actividad  global.

La  cumplimentación  de  los  formularios  fue  del  96,4%;  el
,6%  no  cumplimentado  corresponde  en  el  100%  al  campo
ombre  del  cuidador/parentesco.

iscusión
l  servicio  atención  telefónica  es  utilizado  por  hijas  e  hijos
ayoritariamente.  El  volumen  de  llamadas  atendidas  por  la

nfermera  (581)  es  prácticamente  similar  al  atendido  por
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Tabla  1  Resultado  del  análisis  de  las  respuestas  a  problemas  de  modo  reactivo  según  el  nivel  de  solución

Motivo  de  llamada  según  la  naturaleza
reactiva

%  Solucionado  %  Tomar  medidas  o
dar  consejos  y
derivar  SAT  %

Derivar  médico  de
atención  primaria
%

Derivar  a
urgencias  %

Problemas  relacionados  con  la
medicación

58,6  77,5  22,5  0  0

Síntomas psicológicos  y  conductuales  25,4  27,9  64,7  5,8  1,6
Problemas relacionados  con  la  movilidad

del  paciente
5,4  100  0  0  0

Problemas relacionados  con
alimentación

7,8  75  25  0  0

Otros 2,8 90  0  0  10

Tabla  2  Resultado  del  análisis  de  las  respuestas  a  las  llamadas  de  modo  proactivo  según  el  nivel  de  solución

Motivo  de  llamada  según  la
naturaleza  proactiva

%  Solucionado
%

Tomar  medidas
o dar  consejos
y  derivar  SAT  %

Derivar  médico
de atención
primaria  %

Derivar  a
urgencias  %

Seguimiento  de  efectos  adversos  36,2  76,4  23,6  0  0
Informar de  resultados  de  pruebas  26,3  83,8  0  16,2  0
Información de  fármacos  17,8  100  0  0  0
Información de  cursos  6,8  100  0  0  0
Seguimiento ajuste  neuroléptico  5,5  84,6  15,3  0  0
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Otros 7,4  100  

los  facultativos;  es  la  segunda  actividad  que  más  realiza
la  enfermera.  Esta  actividad  supone  un  filtro  para  la  aten-
ción  telefónica  de  los  facultativos  y  permite  el  desarrollo
de  su  trabajo  más  allá  de  la  presencia  cara  a  cara,  facili-
tando  una  manera  de  atención  y  resolución  de  problemas  de
modo  rápido.  Las  llamadas  de  modo  reactivo  superan  a  las
de  modo  proactivo,  pero  estas  no  por  ser  menos  frecuentes
puede  ser  consideradas  menos  importantes,  ya  que  hacer  un
seguimiento  permite  constatar  que  el  problema  ha  quedado
resuelto  y  afianzar  la  relación  cuidador/profesional.

Los  profesionales  de  la  Unidad  están  de  acuerdo  con
que  la  gestión  telefónica  es  una  actividad  muy  valiosa  para
lograr  la  detección  precoz  de  signos  y  síntomas,  propor-
cionar  mayor  seguridad  al  paciente  en  su  domicilio  y,  en
definitiva,  controlar  la  morbilidad11.

Los  problemas  que  atiende  la  enfermera  son  de  diversa
índole,  siendo  los  más  frecuentes  los  relacionados  con  la
medicación,  sobre  todo  el  manejo  de  efectos  adversos  y  de
síntomas  psicoconductuales.

La  intervención  de  la  enfermera  permite  aportar  una
solución  parcial  al  problema  de  modo  eficaz  hasta  que  son
atendidos  por  el  médico  (ajustando  la  medicación  y  pro-
porcionando  al  cuidador  estrategias  para  el  manejo  de  la
conducta  no  farmacológicas),  o  resolver  el  problema  sobre
todo  cuando  se  trata  de  proporcionar  información  sobre  los
cuidados  del  paciente  en  casos  de  movilidad  reducida,  pro-
blemas  con  la  alimentación  o  fármacos  antidemencia,  entre
otros.  En  nuestros  pacientes  la  adherencia  a  fármacos  anti-

demencia  es  alta,  como  ya  se  demostró  en  una  anterior
Reunión  Anual  de  la  SEDENE  en  2008  en  la  comunicación  oral
presentada  Análisis  de  la  eficacia  y  satisfacción  del  usuario
del  servicio  de  información  de  fármacos  en  una  unidad  de

B

0  0  0

emencias  y  trastornos  de  la  conducta,  servicio  gestionado
or  la  enfermera.

El  SAT  en  nuestra  Unidad  lleva  funcionando  desde  hace
 años.  Desde  entonces  hemos  ido  introduciendo  medidas  de
ejora,  adaptándolo  a  las  necesidades  de  nuestros  pacien-

es  y  sus  cuidadores.  Nos  parece,  al  igual  que  a  otros  autores,
na  estrategia  de  servicio  útil  en  el  seguimiento  ambulatorio
el  paciente  crónico12.

Registrar  la  actividad  realizada  por  la  enfermera  ha
ermitido  poder  estudiarla  y  posteriormente  cuantificarla.
nalizar  en  profundidad  esta  actividad  permitirá  mejorar  la
tención.  Quedan  pendientes  medidas  de  mejora  en  algunas
reas,  como  protocolizar  la  atención  al  cuidador,  que  si  bien
e  realiza  cuando  se  detecta  un  problema  de  cansancio  en
l  rol  del  cuidador  utilizando  la  escucha  activa  y  el  apoyo  al
uidador,  no  queda  registrado  en  nuestros  formularios.

En  conclusión,  el  SAT  atendido  por  la  enfermera  supone
n  filtro  para  el  SAT  médico,  ofrece  una  atención  al
aciente/cuidador  diferente  a la  atención  «cara  a  cara»,
iendo  complementaria.  La  actividad  más  frecuente  es  la
eferida  al  control  de  fármacos  y  a  su  intervención  en  el
anejo  de  los  síntomas  psicológicos  y  conductuales.  Su

apacidad  de  resolución  es  importante.
Animamos  a  otras  unidades  de  demencias  a  estudiar  esta

ctividad  para  poder  hacer  estudios  comparativos.
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Resumen
Introducción:  Son  muchos  los  pacientes  con  afectación  del  lenguaje  que  se  atienden  a  diario  en
el entorno  de  la  profesión  de  enfermería,  pero  no  siempre  se  detectan  los  trastornos  asociados
a la  misma.  La  patología  afásica  está  ampliamente  descrita  en  la  bibliografía  de  esta  profesión,
sin embargo,  los  trastornos  asociados  a  la  misma  no  poseen  una  extensa  literatura  de  consulta.
Objetivos:  Mejorar  la  calidad  asistencial  a  nuestros  pacientes  así  como  formar  a  los  profe-
sionales de  enfermería  en  el  área  de  la  patología  del  lenguaje  secundaria  a  daño  neuronal,
fomentando  el  uso  correcto  de  la  terminología,  enriqueciendo  con  ello  la  comunicación  inter-
disciplinaria,  especialmente  con  el  logopeda.
Método:  Mediante  búsqueda  bibliográfica  actualizada  en  las  principales  bases  de  datos,  con
criterios  de  inclusión/exclusión  y  con  una  metodología  de  extracción  de  datos.
Resultado:  Se  presenta  una  revisión  actualizada  de  los  trastornos  asociados  al  síndrome  afásico.
Se describe  la  hemiparesia,  agnosia,  apraxia,  discalculia  y  síndrome  de  Gerstmann
Discusión  y  conclusiones:  Sería  interesante  abrir  una  nueva  línea  de  investigación  futura  que
pudiera  medir  cuantitativamente  la  mejora  en  la  calidad  de  vida  del  enfermo  afásico  mediante
la formación  de  profesionales,  así  como  la  necesidad  de  incluir  en  todo  plan  de  cuidados  de
paciente afásico  los  trastornos  asociados  a  la  misma.
© 2012  Sociedad  Española  de  Enfermería  Neurológica.  Publicado  por  Elsevier  España,  S.L.  Todos
los derechos  reservados.
KEYWORDS
Agnosia;
Apraxia;
Dyscalculia;

Aphasic  syndrome  associated  disorders  in  nursing  environment

Abstract
Introduction:  There  are  many  patients  with  a  language  impairment  treated  daily  in  the  nur-
sing profession  environment,  but  it’s  associated  disorders  are  not  always  detected.  Aphasic
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Nursing;
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pathology  is  widely  described  in  this  profession  bibliography,  however,  disorders  associated  with
it do  not  possess  an  extensive  inquiry  literature.
Objectives:  To  improve  the  quality  of  care  to  our  patients  as  well  as  train  nursing  practitioners
in the  area  of  secondary  language  pathology  to  neuronal  damage,  encouraging  the  correct  use
of terminology,  thereby  enriching  interdisciplinary  communication,  especially  with  the  speech
therapist.
Method: Using  an  updated  bibliographic  search  in  the  main  databases,  with  inclusion/exclusion
criteria and  data  extraction  methodology.
Result:  It  is  presented  an  up-to-date  review  of  the  associated  disorders  of  aphasic  syndrome.
Including  descriptions  for  a  hemiparesis,  agnosia,  apraxia,  dyscalculia  and  Gerstmann  syndrome.
Discussion and  conclusions:  It  would  be  interesting  to  open  a  new  future  research  line  that  could
quantitatively  measure  the  aphasic  patient  quality  of  life  improvement  through  the  training
of professionals,  as  well  as  the  need  to  include  in  any  aphasic  patient  care  plan,  disorders
associated  with  it.
© 2012  Sociedad  Española  de  Enfermería  Neurológica.  Published  by  Elsevier  España,  S.L.  All
rights reserved.

I

D
l
a
l
p
a

l
c
h
e
l

O

-

O

-

-

M

E
s
g

E

•

•

•

•

C

•
•

ntroducción

esde  una  óptica  de  la  enfermería  y  desde  bases  de  datos  de
a  profesión,  la  literatura,  en  lo  que  a  trastornos  asociados
l  síndrome  afásico  respecta,  profundiza  escasamente  en
a  implicación,  abordaje  o  conocimientos  mínimos  que  todo
rofesional  de  enfermería  debe  poseer  en  lo  que  respecta
l  cuidado  de  estos  enfermos  con  dichas  dificultades.

Llegados  a  este  punto,  cabe  cuestionarse  en  qué  medida
os  registros  de  enfermería  utilizan  una  terminología  ade-
uada  sobre  la  patología  del  lenguaje  con  base  neurológica,
echo  que,  además,  podría  dificultar  la  relación  interniveles

 interprofesionales,  como  podría  ser,  por  ejemplo,  con  el
ogopeda.

bjetivos  generales

 Mejorar  la  calidad  de  los  cuidados  que  prestan  los  profe-
sionales  enfermeros  a  pacientes  que  sufren  de  trastornos
asociados  al  síndrome  afásico.

bjetivos  específicos

 Formar  al  profesional  de  enfermería  en  el  área  de
la  patología  del  lenguaje  secundaria  a  daño  neuronal,
fomentando  el  uso  correcto  de  la  terminología  e  inclu-
yendo  en  los  planes  de  cuidados  actividades  que  ayuden
en  la  promoción  y  recuperación  de  dichos  trastornos.

 Mejorar  la  comunicación  interdisciplinar,  especialmente
con  el  logopeda.

aterial y métodos
l  presente  estudio  descriptivo  de  los  trastornos  asociados  al
índrome  afásico  se  realizó  mediante  una  búsqueda  biblio-
ráfica,  cuya  confección  se  describe  a  continuación:

C

•

strategia  de  búsqueda

 Metabuscadores  utilizados.
GERIÓN.  Se  confeccionó  una  búsqueda  avanzada  en
bases  de  datos  exclusivamente  de  enfermería  y  usando
en  el  motor  de  búsqueda  «todos  los  campos».

 Bases  de  datos.
CINAHL.
CUIDEN.
OvidSP.
Pubmed.

 Primera  criba
Todos  los  términos  utilizados  en  el  motor  de  bús-

queda  de  la  primera  y  segunda  criba  están  incluidos  en
los  Medical  Subject  Headings  (MeSH),  traducidos  en  los
correspondientes  Descriptores  de  Ciencias  de  la  Salud
(DeCS).

Aphasia,  hemiparesis,  agnosia,  apraxia,  dyscalculia,
Gerstmann  syndrome
Resultado:  se  recuperaron  136.405  artículos.

 Segunda  criba
Aphasia  AND  hemiparesis
Aphasia  AND  agnosia
Aphasia  AND  apraxia
Aphasia  AND  dyscalculia
Resultado:  se  recuperaron  20.102  trabajos.

riterios  de  inclusión  de  artículos

 Publicaciones  entre  el  periodo  2007-2012.
 Publicaciones  con  carácter  descriptivo  y/o  artículos  ori-

ginales  relacionados  con  dichos  trastornos.
riterios  de  exclusión  de  artículos

 Publicaciones  con  escasa  evidencia  científica  de  opinión
o  desactualizados
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Figura  1  Trastornos  asociados  al  síndrome  afásico.

Proceso  de  selección  de  artículos

•  De  todos  los  trabajos  encontrados,  solo  19  pasaron  los  cri-
terios  de  inclusión  y  8  fueron  relevantes  para  la  redacción
del  presente  trabajo.

Resultados
Una  vez  realizada  la  búsqueda  bibliográfica,  se  presentan
aquí  una  descripción  de  los  trastornos  asociados  al  sín-
drome  afásico,  como  indica  la  figura  1,  y  la  orientación

L
l

Tabla  1  Plan  de  cuidados  de  enfermería  al  paciente  con  trastorn

Trastornos  asociados
al  síndrome  afásico

NANDA  NOC  

Hemiparesia  00123  Desatención
unilateral

1308  Ad
discapa

Agnosia 00122  Trastorno  de  la
percepción  sensorial:
auditiva

1610  Co
compen
1403  Co
distorsi

00118 Trastorno  de  la
imagen  corporal

1200  Im

00127 Síndrome  de
deterioro  en  la
interpretación  del  entorno

0905  Co
1910  Co
ambien

Apraxia 00109 Déficit  de
autocuidado:  vestido

0302  Cu
vestir
0304  Cu
peinado

00051 Deterioro  de  la
comunicación  verbal

0903  Co
expresi

Discalculia
Síndrome de  Gerstmann

00074  Afrontamiento
familiar  comprometido

2604  No

Fuente NANDA, NOC y NIC9,10.
ería  27

e  enfermería  a  los  mismos  tal  y  como  se  especifica  en  el
abla  1.

emiparesia

egún  el  Instituto  Nacional  de  Trastornos  Neurológicos  y
ccidentes  Cerebrovasculares  (NINDS.  2010),  se  entiende
or  hemiparesia  la  debilidad  de  un  solo  lado  del  cuerpo
ras  producirse  el  daño  cerebral.  En  caso  de  originarse  una
arálisis  total,  lo  llamaríamos  hemiplejía1.

La  función  de  enfermería  será  adaptar  los  cuidados  que
resta  en  la  integración  del  hemicuerpo  afectado.

gnosia

e  entiende  por  agnosia  la  lesión  en  el  reconocimiento  de
stímulos  aun  cuando  los  órganos  de  los  sentidos  están  en
erfecto  estado  y la  intensidad  de  los  mismos  es  adecuada.

Son  muchos  los  aspectos  a  tener  en  cuenta  en  la  evalua-
ión,  diagnóstico  y  tratamiento  de  este  tipo  de  pacientes,
a  que  la  agnosia  puede  ser  confundida  con  otros  tipos  de
atologías,  como  podría  ser  el  caso  de  la  agnosia  auditiva  y
u  diagnóstico  erróneo  de  sordera,  con  lo  que  la  enfermera
ebería  sospechar  la  ausencia  de  hipoacusia  en  pacientes
fásicos,  disminuir  la  ansiedad  y  potenciar  la  autoestima2.
a  apraxia  es  un  trastorno  asociado  a  la  gran  mayoría  de
os  pacientes  afásicos  y,  debido  al  amplio  espectro  que

os  asociados  al  síndrome  afásico

NIC

aptación  a  la
cidad  física

2760  Manejo  de  la  anulación  de  un
lado  del  cuerpo
0224  Terapia  de  ejercicios:
movilidad  articular

nducta  de
sación  auditiva
ntrol  de  pensamiento
onado

1640  Cuidados  de  los  oídos
4820  Orientación  de  la  realidad

agen  corporal  5220  Potenciación  de  la  imagen
corporal
5400  Potenciación  de  la
autoestima

ncentración
nducta  de  seguridad:
te  físico  del  hogar

5820  Disminución  de  la  ansiedad
6486  Control  ambiental:  seguridad

idados  personales:

idados  personales:

1810Ayuda  con  los  autocuidados:
vestir/arreglo  personal

municación:  capacidad
va

4976  Fomento  de  la
comunicación:  déficit  del  habla

rmalización  familiar  7140  Apoyo  a  la  familia
7110  Fomento  de  la  implicación
familiar



2

a
c
e
e

d
r
y
o
e

D

L
u

d
t
d
l

p
e
l

S

S
p
p
d

m
d
t
l

D

L
q
c
e
a
m

l
p
u
e
u
p
e
s
t
d
m
l

l
a

r
d
i
t

t
a
d
m
d
c
d
z
s

h
á
m
p
y
m

C

L

A

A
S
i

B

8  

barca,  produce  dificultades  motoras  y  espaciales.  La  difi-
ultad  podría  presentarse  en  las  extremidades,  en  la  cara,
n  la  producción  de  posturas  corporales,  en  el  lenguaje  o  en
l  vestido3---5.

La  actuación  de  enfermería  en  este  trastorno  pasa  por  la
ocencia  a  profesionales  que  realizan  actividades  derivadas
elacionadas  con  el  vestido  y  el  movimiento,  como  celadores

 auxiliares  de  enfermería,  así  como  por  la  coordinación  con
tros  profesionales  del  equipo  multidisciplinar,  en  este  caso,
l  terapeuta  ocupacional  y  el  logopeda.

iscalculia

a  discalculia  es  la  dificultad  en  las  habilidades  matemáticas
na  vez  producido  el  daño  cerebral.

Existen  2  tipos  de  acalculia  que  están  ampliamente
efinidos  y  documentados.  Son  la  acalculia  primaria  si  el
rastorno  es  básicamente  en  el  cálculo  numérico  y  la  secun-
aria  si  además  implica  realizar  actividades  sucesivas  y/o
ectura  de  números6,7.

La  labor  enfermera  en  estos  casos  implica  la  educación
ara  la  salud  orientando  a  familiares,  pieza  clave  en  todo
l  proceso  de  rehabilitación,  en  los  recursos  existentes  y  de
os  que  pueden  hacer  uso.

índrome  de  Gerstmann

e  trata  de  una  enfermedad  neurológica  rara  que  describió
or  primera  vez  Gerstmann  en  el  año  1940.  Se  caracteriza
or  la  agnosia  digital,  agrafia,  desorientación  izquierda-
erecha  y  acalculia.

La  actuación  de  enfermería  en  este  caso  está  implícita-
ente  relacionada  con  el  logopeda,  actuando  en  las  áreas  de
esorientación  y  reconocimiento  digital  así  como  en  la  orien-
ación  familiar,  siendo  la  acalculia  y  la  agrafia  competencia
ogopédica.

iscusiones y  conclusiones

os  autores  declaramos  haber  tenido  dificultad  en  la  bús-
ueda  de  trabajos  relacionados  con  el  lenguaje  siguiendo  los
riterios  de  inclusión  expuestos.  El  problema  podría  residir
n  que  la  mayoría  de  los  artículos  sobre  este  tema  poseen  un
mplio  abordaje  logopédico,  pero  no  de  la  disciplina  enfer-
era.
Destacamos  que  sería  de  suma  importancia  introducir  en

os  planes  de  cuidados  los  trastornos  asociados  de  afasia,
ara  así  mejorar  la  calidad  de  vida  del  paciente  y  conseguir
na  mayor  empatía  de  la  enfermera  con  el  enfermo  y  su
ntorno  familiar,  en  particular  con  aquellos  que  han  tenido
n  daño  cerebral  de  tamaño considerable,  en  los  que  el  res-
eto,  la  escucha  y  los  cuidados  deben  ser  la  base  del  soporte
mocional,  tal  y  como  especificaron  Coco  et  al.  en  su  estudio
obre  el  apoyo  que  deben  recibir  los  familiares  de  pacien-
es  de  neurocirugía  con  daño  cerebral  severo.  También  cabe
estacar  la  importancia  de  adquirir  conocimientos  de  esta
ateria  para  incluirlos  en  los  programas  de  educación  para
a  salud  en  atención  primaria8.
Gracias  a  este  trabajo  podemos  unificar  la  terminología

ogopédica  con  el  vocabulario  propio  de  enfermería  para
sí  poder  darle  una  mayor  entidad  a  la  profesión  y  que  los

1

Á.D.  Campos  Palomo  et  al

egistros  de  enfermería  cuenten  con  los  tecnicismos  apropia-
os  de  las  patologías  que  estamos  tratando,  lo  que  además
mplicará  una  mejor  comunicación  con  otras  disciplinas  cien-
íficas,  como  la  logopedia.

Estimamos  que  nuestro  trabajo  es  un  estudio  descrip-
ivo  necesario  para  abordar  el  tratamiento  de  enfermos
fectados  por  hemiparesia,  agnosia,  apraxia,  acalculia  y  sín-
rome  de  Gerstmann,  y  de  este  modo  acercarnos  a  ellos  de
anera  que  el  profesional  en  su  quehacer  diario  sea  capaz
e  detectar  todo  aquello  que  produzca  dificultad  tanto  en
onocimiento,  fuerza  o  voluntad  y  realizar  con  ello  una  labor
e  suplencia  parcial  o  total  que  lleve  al  enfermo  a  reali-
ar  las  actividades  básicas  de  la  vida  diaria  de  una  manera
atisfactoria  y  adaptada  a  sus  necesidades.

Por  otro  lado,  y  dado  que  el  resultado  de  este  estudio  no
a  podido  ser  medido,  sugerimos  a  otros  profesionales  del
mbito  enfermero  en  general  y  del  neurológico  de  manera
ás  específica,  que  abran  nuevas  líneas  de  investigación  que
uedan  cuantificar  el  impacto  que  los  trabajos  divulgativos
/o  con  objetivos  docentes  como  este  puedan  tener  en  la
ejora  de  la  calidad  de  vida  de  nuestros  enfermos.
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Resumen  La  enfermedad  de  Creutzfeldt-Jakob  (ECJ)  es  un  raro  trastorno  neurodegenerativo
que se  presenta  con  un  rápido  y  progresivo  deterioro  de  la  memoria,  cambios  de  compor-
tamiento,  falta  de  coordinación  y/o  alteraciones  visuales.  Esta  forma  parte  de  un  grupo  de
enfermedades  conocidas  como  encefalopatías  espongiformes  transmisibles  (EET)  o  enfermeda-
des priónicas,  que  son  causadas  por  la  acumulación  de  la  proteína  priónica  patológica  (PrP)  en  el
sistema nervioso  central,  y  que  se  puede  producir  de  forma  esporádica,  hereditaria  o  adquirida.
Los síntomas  suelen  comenzar  alrededor  de  60-70  años  y  a  medida  que  avanza  la  enfermedad
el daño  neuronal  progresivo  debido  a  los  depósitos  de  PrP  conduce  a  un  deterioro  mental  más
pronunciado,  a  la  aparición  de  trastornos  del  movimiento,  ceguera  y  coma,  alcanzando  una  tasa
de mortalidad  alta  (90%)  dentro  del  primer  año.

Se presenta  un  caso  de  una  mujer  de  65  años  de  edad,  que  acude  a  urgencias  por  alteración
del lenguaje  progresivo  y  postura  anormal  en  su  brazo  derecho,  que  había  comenzado  un  mes
antes. Después  de  detallados  exámenes  clínicos  y  neuropsicológicos  se  sospechó  de  la  ECJ
y se  completó  el  estudio  con  exámenes  complementarios  tales  como  EEG,  punción  lumbar  y
resonancia  magnética  del  cerebro.  La  paciente  presentó  deterioro  cognitivo  rápido  y  global,  lo
que le  lleva  a  la  muerte  2  meses  después  del  ingreso.  El  estudio  anatomopatológico  posterior
confirmó el  diagnóstico  de  ECJ.

Es  importante  conocer  la  enfermedad  para  poder  proporcionar  una  atención  de  enfermería
adecuada.  La  rápida  progresión  de  esta  enfermedad  y  el  nivel  de  dependencia  hace  necesario
reevaluar  continuamente  este  tipo  de  pacientes.
© 2013  Sociedad  Española  de  Enfermería  Neurológica.  Publicado  por  Elsevier  España,  S.L.  Todos
los derechos  reservados.

KEYWORDS
Clinical  case;

Clinical  case:  Creutzfeldt-Jakob  disease
b  disease  (CJD)  is  a  rare  neurodegenerative  disorder  presenting  with
Abstract  Creutzfeldt-Jako
Creutzfeldt-Jakob;
Nursing;
Prion  diseases;
Neurodegenerative
diseases

rapidly progressive  memory  impairment,  behavioral  changes,  lack  of  coordination  and/or  visual
disturbances.  This  condition  is  part  of  a  group  of  diseases  known  as  spongiform  encephalopathies
or prionic  diseases,  which  are  caused  by  accumulation  of  a  pathological  prion  protein  (PrP)  in
the central  nervous  system,  and  may  occur  in  sporadic,  hereditary  or  acquired  form.  Symptoms
usually begin  around  60-70  years  old  and,  as  the  disease  advances,  progressive  neuronal  damage
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due  to  PrP  deposits  leads  to  a  more  pronounced  mental  deterioration,  appearance  of  movement
disorders,  blindness  and  coma,  reaching  a  high  mortality  rate  (90%)  within  first  year.

We present  a  case  of  a  65  year-old  woman  who  came  to  the  emergency  room  complaining
of progressive  language  disturbance  and  abnormal  posture  of  her  right  arm  that  had  begun  one
month earlier.  After  detailed  clinical  and  neuropsychological  examinations  CJD  was  suspected
and complementary  examinations  such  as  EEG,  brain  MRI  and  lumbar  puncture  were  performed.
The patient  showed  rapid  and  global  cognitive  deterioration,  leading  to  her  death  two  months
after admission.  A  subsequent  pathological  study  confirmed  the  diagnosis  of  CJD.

It is  important  to  know  the  disease  in  order  to  provide  adequate  nursing  care.  The  rapid  pro-
gression of  the  disease  and  the  level  of  dependence  make  it  necessary  to  continually  reappraise
these patients.
©  2013  Sociedad  Española  de  Enfermería  Neurológica.  Published  by  Elsevier  España,  S.L.  All
rights reserved.
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ntroducción

unque  es  posible  que  esta  enfermedad  se  conociera  desde
a  más  remota  antigüedad,  sus  síntomas  inespecíficos  deben
aber  sido  confundidos  con  otros  tipos  de  demencia  durante
iglos.  Esta  enfermedad  fue  descrita  por  primera  vez  por
os  neurólogos  alemanes  Hans-Gerhard  Creutzfeldt  y  Alfons
aria  Jakob  en  el  año  1920.

La  enfermedad  de  Creutzfeldt-Jakob  (ECJ)  es  un  tras-
orno  poco  frecuente  (prevalencia  1:106)  neurodegenerativo
el  cerebro  y  mortal.  Por  lo  general,  los  síntomas  comienzan

 la  edad  de  60-70  años.  Hay  3  categorías  principales  de  la
CJ:  esporádica,  hereditaria  y  adquirida1.

Esta  enfermedad  está  producida  por  una  proteína  lla-
ada  prión  (PrP).  Esta  es  en  sí  una  proteína  inocua  presente

n  todas  la  células  de  nuestro  cuerpo,  y  que  está  desti-
ada  a  controlar  ciertos  aspectos  de  la  vida  celular.  Cuando
sta  proteína  adquiere  una  configuración  diferente  a la  nor-
al  (plegada)  se  comporta  de  forma  patológica.  Es  por  este
otivo  que  el  sistema  inmune  no  es  capaz  de  luchar  contra

ste  prión,  ya  que  en  sí  se  trata  de  una  proteína  propia  y
e  considera  infecciosa,  ya  que  una  sola  de  estas  proteínas
s  capaz  de  cambiar  la  configuración  normal  de  sus  simila-
es.

En  la  ECJ  adquirida  el  prión  ingresa  en  el  organismo
 través  del  contacto  con  priones  infecciosos.  En  la  ECJ
ereditaria  el  gen  responsable  de  producir  esta  proteína
Prion-Related  Protein  [PRNP])  ha  sufrido  una  mutación,
or  lo  que  solo  es  capaz  de  producir  la  proteína  patoló-
ica.

Para  conocer  el  modus  operandi  de  estas  proteínas  hace
alta  describir  el  funcionamiento  normal  de  las  células
erviosas.  Estas  células  poseen  un  receptor  químico  que  nor-
almente  está  obstruido  por  un  PrP  (PrPc)  normal.  Debido

 que  este  receptor  no  puede  ser  ocupado  por  el  PrP  pato-
ógico  es  cuando  ciertas  proteínas  encargadas  de  destruir
as  neuronas  enfermas  o  anormales  introducen  parte  de  su
structura  en  estos  receptores,  produciendo  la  destrucción
elular.

El  diagnóstico  de  esta  enfermedad  es  muy  difícil,  ya  que

resenta  sintomatología  fácilmente  atribuible  a  otras  enfer-
edades  neurodegenerativas.
El  único  método  de  diagnóstico  es  el  estudio  anatomopa-

ológico  del  cerebro2.
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d
e
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aso clínico

aciente  mujer  de  65  años  que  consulta  en  Urgencias  por
lteración  del  lenguaje  y  postura  distónica  de  la  extremidad
uperior  derecha.

ntecedentes  personales

 Hipertensión.
 Dislipidemia.
 Hipotiroidismo  en  tratamiento  sustitutivo.
 No  posee  antecedentes  familiares  de  enfermedades  neu-

rodegenerativas.
 No  tiene  antecedentes  de  haber  residido  en  el  Reino

Unido.
 No  ha  sido  sometida  a  ninguna  transfusión.

aloración  social

ive  sola.  Jubilada  desde  los  59  años.  Directora  de  marketing
n  un  laboratorio  farmacéutico.

aloración  inicial

l  mes  anterior  al  ingreso  la  paciente  presenta  un  cuadro  de
esorientación  y  alteración  del  lenguaje,  por  lo  cual  ingresa
urante  6  días  en  otro  hospital  de  nuestra  zona  de  influencia.
e  le  realiza  resonancia  magnética  nuclear  (RMN),  estudio
ascular  (eco  doppler  TSA  y  ecocardiograma),  siendo  diag-
osticada  de  ictus  isquémico  agudo  en  la  cabeza  del  núcleo
el  caudado  izquierdo.

Consulta  de  nuevo  en  nuestro  centro  hospitalario  por  un
umento  de  la  alteración  del  lenguaje  y  temblor  en  extre-
idad  superior  derecha.

xploración  neurológica  al  ingreso

onsciente,  desorientada  en  tiempo  y  espacio.  Comprende

rdenes  simples,  pero  no  complejas.  Presenta  alteración
e  la  fluencia  verbal.  No  presenta  déficits  motores  en  las
xtremidades.  Temblor  en  la  extremidad  superior  derecha.
ismetría  dedo-nariz,  talón-rodilla  derecha.  Deambula  de
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Enfermedad  de  Creutzfeldt-Jacob  

forma  autónoma,  aunque  presenta  posición  discretamente
distónica.

Exploraciones  complementarias
RMN  craneal:  se  observa  una  lesión  isquémica  en  la  cabeza
del  núcleo  caudado  izquierdo.

Al  revisar  de  nuevo  la  RMN  se  observan  más  alteraciones
de  las  que  se  pensaban  en  principio,  con  lo  que  el  diagnóstico
anterior  de  ictus  isquémico  es  poco  probable  (fig.  1).

Se  cursa  analítica,  punción  lumbar  (PL)  con  bioquímica,
citología,  inmunoglobulinas,  bandas,  serología,  metales
pesados  y  proteína  14-3-3.

Las  serologías  y  el  estudio  inmunológico  son  negativos,
la  proteína  14-3-3  no  se  detecta  en  líquido  cefalorraquídeo

(LCR).

Dado  que  la  paciente  tiene  hipotiroidismo  con  anti-
cuerpos  antitiroidales  positivos  se  plantea  como  posible
diagnóstico  diferencial  la  encefalopatía  de  Hashimoto  y  se

y
c
m
m

Tabla  1  Plan  de  cuidados  según  la  taxonomía  NANDA-NIC-NOC

NANDA  NOC  

0014  Incontinencia  fecal  0500  Continencia  intestinal
0501  Eliminación  intestinal
1101  Integridad  tisular  y  memb

0015 Riesgo  de  estreñimiento  0501  Eliminación  intestinal  

0021 Incontinencia  urinaria
total

0502  Continencia  urinaria
0503  Eliminación  urinaria
1101  Integridad  tisular  y  memb

0039 Riesgo  de  aspiración  1010  Estado  de  deglución  

0047 Riesgo  de  deterioro  de  la
integridad  cutánea

1101  Integridad  tisular  y  memb

0051 Deterioro  de  la
comunicación  verbal

0902  Comunicación

0060 Interrupción  de  los
procesos  familiares

2600  Afrontamiento  de  los  prob
familia

0085 Deterioro  de  la  movilidad
física

0200  Ambular
0210  Realización  trasferencia

0102 Déficit  de  autocuidado:
alimentación

0300  Autocuidados:  ABVD  

00108 Déficit  de  autocuidado:
baño

0300  Autocuidados:  ABVD  

00109 Déficit  de  autocuidado:
vestido

0300  Autocuidados:  ABVD  

00110 Déficit  de  autocuidado:
uso  del  inodoro

0300  Autocuidados:  ABVD  

00173 Riesgo  de  confusión
aguda

0916  Nivel  de  confusión  aguda
0901  Orientación  cognitiva
004  Sueño

00155 Riesgo  de  caídas  1912  Caídas
1909  Conducta  prevención  de  c

00146 Ansiedad  1211  Nivel  de  ansiedad
00148  Temor

00040 Riesgo  de  síndrome
de  desuso

0204  Consecuencias  de  la  inmo
fisiológicas
0205  Consecuencias  de  la  inmo
psicocognitivas
31

dministra  una  pauta  de  5  días  de  bolus  de  corticoides  sin
espuesta  clínica.

El  electroencefalograma  (EEG)  muestra  disfunción  glo-
al  marcada  de  predominio  anterior  más  acentuada  en  el
emisferio  izquierdo,  sugestiva  a  encefalopatía.  Se  realizan

 EEG  más  de  control,  que  arrojan  el  mismo  resultado,  y  en
l  último  presenta  también  actividad  irritativa  generalizada
oincidente  o  no  con  clonías  de  baja  amplitud,  predominan-
emente  cefálica  y  en  el  hemicuerpo  derecho.

volución
ras  descartar  otras  posibles  causas  se  empieza  a  sospechar
omo  diagnóstico  la  ECJ.

En  pocos  días  la  paciente  progresa  de  una  alteración
e  la  fluencia  verbal  a  mostrar  ya  un  discurso  incoherente
 prácticamente  incomprensible,  bloqueos  del  lenguaje
onstantes,  junto  con  probables  alucinaciones  visuales,
ano  ajena  derecha  y  confunde  a  los  familiares.  A  nivel
otor  se  empieza  a  observar  mioclonías  espontáneas  en

NIC

ranas  mucosas

0410  Cuidados  de  la  incontinencia
intestinal
3590  Vigilancia  de  la  piel
0450  Manejo  del  estreñimiento

ranas  mucosas

0610  Cuidados  de  la  incontinencia
urinaria
3590  Vigilancia  de  la  piel
3200  Precauciones  para  evitar  la
aspiración

ranas  mucosas 3540  Prevención  de  úlceras  por  presión

4976  Mejorar  la  comunicación:  déficit
del  habla

lemas  de  la 7040  Soporte  al  cuidador  principal
7110  Fomento  de  la  implicación  familiar
221  Terapia  ejercicios:  ambulación

1803  Ayuda  con  los  autocuidados:
alimentación
1801  Ayuda  con  los  autocuidados:
Baño/higiene
1802  Ayuda  con  los  autocuidados:  vestir
y arreglo  personal
1804  Ayuda  con  los  autocuidados:  Aseo,
eliminación
1850  Mejorar  el  sueño
6440  Manejo  del  delirio

aídas
6490  Prevención  de  caídas
6654  Vigilancia  (seguridad)
6486  Manejo  ambiental
4920  Escucha  activa
5270  Soporte  emocional

vilidad

vilidad

740  Cuidados  al  paciente  encamado
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Figura  1  Resonancia  magnética  nuclear.

a  extremidad  superior  derecha.  Muestra  marcha  inestable
or  postura  distónica.

A  los  10  días  de  ingreso  la  paciente  tiende  a  la  somno-
encia,  solo  articula  monosílabos  o  frases  cortas  de  forma
utomática.  Presenta  cuadros  de  desorientación  y  agitación
octurna.

A  los  15  días  está  prácticamente  mutista.  La  deambula-
ión  es  muy  dificultosa,  incluso  con  apoyo  bilateral.  Presenta
taxia  en  extremidad  superior  derecha  y  temblor  postural
e  gran  amplitud,  movimientos  repetitivos  en  la  mano  dere-
ha  y  dismetría  en  la  extremidad  inferior  derecha.  También
e  objetivan  en  algún  momento  sacudidas  repetitivas  de  la
abeza  en  «no-no».

A los  20  días  de  ingreso  van  en  aumento  las  mioclonías  en
odo  el  hemicuerpo  derecho;  sigue  mutista.

A  los  45  días  la  paciente  está  encamada,  mutista  y
in  reaccionar  a  estímulos  verbales.  Presenta  tetraparesia
spástica  y  mioclonías  espontáneas  generalizadas  y  segmen-
arias.  Negación  y  dificultad  a  la  ingesta.

Casi  a  los  2  meses  del  ingreso  la  paciente  se  encuen-
ra  en  estado  terminal  de  la  posible  ECJ  y  prácticamente
rreactiva  a  estímulos.  Presenta  mioclonías  generalizadas,

ostura  distónica  predominante  en  el  hemicuerpo  derecho,
in  apertura  ocular  espontánea,  además  de  crisis  comiciales
recuentes.

Fallece  a  los  2  meses  del  ingreso.

5
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Se  realiza  necropsia  que  resulta  positiva  para  la  ECJ.

lan  de  cuidados3---5

ras  realizar  varias  valoraciones  de  enfermería,  utilizando
l  modelo  de  V.  Hendenrson,  identificamos  los  principales
iagnósticos  y  elaboramos  un  plan  de  cuidados  según  la  taxo-
omía  NANDA-NIC-NOC  (tabla  1).

onclusiones

e  han  identificado  los  principales  diagnósticos  de  enferme-
ía  y  elaborado  un  plan  de  cuidados.

Es  necesario  revalorar  continuamente  a  este  tipo  de
aciente  dada  la  rápida  evolución  de  este  tipo  de  enfer-
edad  y  el  gran  nivel  de  dependencia  que  supone  para  el

nfermo.
Hemos  podido  observar  durante  la  realización  de  nuestro

studio  que  hay  una  estrecha  relación  entre  la  progresión
e  la  enfermedad  y  los  diagnósticos  de  enfermería  detec-
ados,  aunque  sería  necesario  complementar  este  estudio
elacionando  las  diferentes  valoraciones  de  enfermería  con
us  diagnósticos  para  poder  dar  validez  a  esta  afirmación.
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