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CARTA DE LA PRESIDENTA

Carta de la presidenta

Letter from the president

Estimados socios, lectores y colaboradores de la Sepene

Desde la Junta Directiva de la Sociedad Espanola de
Enfermeria Neurolégica (SEDENE) queremos daros la bien-
venida a otro nuevo nimero de nuestra Revista cientifica,
que a partir de ahora se edita en un Unico formato. Tras
valorar las opiniones de nuestros socios la edicién pasara a
ser solamente digital, manteniendo los 2 nimeros anuales.
Me complace poder compartir este nuevo nUmero con nues-
tros lectores y profesionales de enfermeria en neurologia
que, cada vez mas, trabajan para publicar sus trabajos y
que contribuyen a enriquecer el conocimiento enfermero.

Aprovechamos la ocasion para recordaros que, como
cada ano, tenemos una cita en Barcelona los dias 22 y 23
de noviembre, donde celebramos la xx Reuniéon Anual de
la SEDENE. Este afno, ademas de mantener en el marco
de la reunion unas novedades cientificas y formativas
enriquecedoras, la SEDENE cumple 20 afos, asi 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 participacion.

Ademas os presentaremos la 3.9 edicion del Tratado
de enfermeria neuroldgica, que recoge una panoramica
actual del paciente neurolégico, la enfermedad y sus

cuidados, escrito y revisado por profesionales de enfermeria
expertos en su ambito, médicos y neurologos. Actualmente
es el Unico Tratado de enfermeria neuroldgica que hay
editado con este perfil y es utilizado en el ambito univer-
sitario.

Me gustaria acercaros una vez mas la mision de Sepene
como el espacio actualizado y cientifico donde los profe-
sionales de enfermeria, expertos o interesados en ambito
neuroldgico, podéis encontrar un lugar y una junta direc-
tiva cercana, con ilusion y ganas por ayudaros a impulsar
lineas de investigacion y grupos de trabajo cientificos. Por
supuesto, con nuestro aval y asesoramiento. Si eres un pro-
fesional activo, con ganas de trabajar y contribuir a la
profesion enfermera en neurologia este afo, en el marco de
nuestra xx Reunion Anual, se celebran elecciones para acce-
der a la Junta Directiva de SEDENE, asi que te animamos a
consultar las bases en nuestra Web.

Finalmente, agradeceros una vez mas vuestro apoyo,
compromiso y motivacion para que podamos lograr nuestro
objetivo.

Un abrazo.

Silvia Reverté Villarroya
Presidenta de la revista SepeNnE
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EDITORIAL

Sistema de produccion global de la revista

Global production sytsem of the journal

Margarita del Valle Garcia* y Ana Moreno Verdugo,

Editoras de la revista sepene

Disponible en Internet el 31 de mayo de 2013

Como en anteriores ocasiones, aprovechamos el editorial de
la Revista para manteneros al dia de los cambios y mejoras
que se van produciendo.

El proximo nimero 37 de 2013 de la RevisTA CIENTIFICA DE LA
SOCIEDAD ESPANOLA DE ENFERMERIA NEUROLOGICA, asi como los nimeros
posteriores, pasaran a formar parte del sistema de produc-
cién global de Elsevier.

Se trabajara articulo por articulo, de esta forma los
manuscritos seran publicados antes de formar parte del
sumario de la revista (ahead of print) de forma mas rapida
que actualmente. No sera necesario que un documento esté
asignado a un sumario de una revista para que esté publi-
cado, asi se aumenta la difusion en el mundo cientifico,
ya que estos manuscritos son citables con el Digital Object
Identifier (DOI) que se les asigna una vez empezado el pro-
ceso de produccion.

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

Este cambio significa que cada manuscrito aceptado en
el sistema Elsevier Editorial System (EES) se enviara al
proceso de maquetacion y correcciéon. El manuscrito acep-
tado debe contener todos los elementos para que pueda
seguir un proceso normal y no tenga retrasos, en el Tech-
nical Check que realiza la Journal Manager comprueba

* Autor para correspondencia.

Correo electronico: margadelvalle@gmail.com (M. del Valle Garcia).

que todos estos elementos estén incluidos (tablas, figuras,
etc.).

El flujo de trabajo de produccion se realiza simultanea-
mente autor-editor, es decir, las correcciones tendran un
flujo paralelo, se envian simultaneamente a autor y editor,
asi como las pruebas finales del articulo.

En caso de que no sean precisas correcciones, sera
necesaria una respuesta indicando que no hay cam-
bios/correcciones, ya que es necesaria una respuesta del
editor para cerrar la prueba, y de forma paralela los autores
iran contestando a sus pruebas.

Una vez recibidas las 2 respuestas se procedera a la uni-
ficacion e insercion de estas correcciones en el archivo PDF,
y trascurrido el tiempo establecido este manuscrito estara
publicado ahead of print.

Con este importante cambio la Junta directiva de sebeneha
considerado conocer las preferencias de nuestros socios res-
pecto a la edicion de la Revista, por lo que en el mes de
marzo se ha realizado una encuesta a los socios, donde debe-
rian votar su preferencia: si en formato papel o electrénico
(2 ediciones o una edicion recopilatoria anual); el resultado
ha sido de 2 ediciones en formato electrénico (PDF), que se
colgaran como viene siendo habitual en la Web de Sepene. La
secretaria enviara un correo electroénico a todos los socios
para informarles de cada nueva edicion de la Revista.

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

XIX Reunién anual de la Sociedad Espanola de Enfermeria

Neuroldgica

XIX Annual Meeting of the Spanish Society of Neurology Nursing

Estela Sanjuan 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

Los dias 22 y 23 de noviembre de 2012 la Sociedad Espafola
de Enfermeria Neuroldgica celebré la xix Reunién Anual en
el Palacio de Congresos de Cataluna, en Barcelona, donde
como cada afo tuvimos la ocasion de compartir nuevos
conocimientos y experiencias, ademas de retomar el con-
tacto con los profesionales que desde los diferentes puntos
de nuestra geografia acudimos a esta cita. A pesar de
los tiempos de crisis que estamos viviendo, la enferme-
ria esta motivada para seguir formandose y actualizandose.
Este ano hemos contado con la asistencia de 229 pro-
fesionales de enfermeria (169 no socios, 59 socios y un
estudiante).

En el acto inaugural la presidenta de la Sociedad, Dna.
Silvia Reverté, y el presidente de la Sociedad Espaiola de
Neurologia, el Dr. Jeronimo Sancho, dieron la bienvenida a
los asistentes haciendo hincapié en la importancia de que
la SEDENE y la SEN mantengan una estrecha relacion para
enriquecerse mutuamente.

DAa. Pilar Isla, profesora de la Universidad de Barcelona,
pronunci6 la Conferencia Inaugural: Cronicidady salud. ;Qué
puede hacer enfermeria?. Mostro una vision general de las
enfermedades crdnicas y de como estas prevalecen en la
sociedad, y como los profesionales de enfermeria nos hemos
de adaptar a las nuevas relaciones con los pacientes que se
nos presentan en la consulta. Destacé las diversas funciones

Correo electrénico: estela.sanjuan@vhir.org

que enfermeria debe de realizar: asistencial, educadora,
gestora e investigadora. Pero algo que nos quedd muy pre-
sente es que «sin dejar de ocuparnos de lo urgente, que es la
enfermedad, debemos buscar caminos hacia lo importante,
que es la salud».

Tras la conferencia inaugural tuvo lugar una puesta al
dia acerca de SEDENE por parte de la Presidenta (DAa. Silvia
Reverté), Vicepresidenta (Dna. Estela Sanjuan), responsable
de la Web (D. Miguel Garcia) y responsable de la Revista
(Dha. Margarita del Valle), con el proposito de dar
a conocer las funciones que realiza la Junta Directiva de
SEDENE durante todo el ano y las propuestas de avan-
ces y mejoras. Se insistio en la creacion de grupos de
estudio de: ictus, esclerosis multiple, epilepsia y demen-
cias, animando a todos los socios a formar parte de ellos.
Se present6 la nueva Web de SEDENE con un formato
mas moderno y agil, y a continuacion se explico la adhe-
sion de la revista cientifica a la editorial Elsevier, con la
que se realiza la gestion de manuscritos para su publica-
cion.

A continuacion se desarrollo la primera sesion de comu-
nicaciones orales, con un elevado nivel cientifico, lo que
muestra el interés que genera esta Reunion anual y que cada
ano se supera.

El programa de la mafana se cerr6 con la intervencion
del Dr. Guillermo Selles de Biogen idec y la Presidenta de
SEDENE Dha. Silvia Reverté, que nos presentaron el libro-
curso on-line Curso esclerosis multiple para enfermeria y

2013-5246/$ - see front matter © 2013 Sociedad Espafiola de Enfermeria Neuroldgica. Publicado por Elsevier Espana, S.L. Todos los derechos reservados.
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cuyos revisores también estuvieron presentes en la mesa:
D. Miguel Garcia, Dha. Concepcion Ramirez y Dia. Rosa-
lia Horno. Han sido cedidos todos los derechos de este
curso a la Sociedad Espaiiola de Enfermeria Neurolégica,
el cual estara a disposicion de todos los socios en el
primer semestre del afo 2013, para su realizacion on-
line (en breve informaremos de la acreditacion de este
curso). Se entregaron ejemplares del libro a todos los
asistentes.

La programacion de la tarde comenzé con el Concurso
interactivo de cuidados, con la presentacion de 7 casos
clinicos que al final de las exposiciones fueron votados
por el publico de forma interactiva, otorgando 3 pre-
mios. Era la primera vez que se realizaba esta actividad,
siendo muy bien valorada por los participantes y el pUblico
asistente.

Para cerrar la primera jornada cientifica tuvo lugar la
primera sesion de posters, que este afo fueron defendidos
en la sala con la proyeccion del poster en pantalla. Esta
forma de presentacion permite que un mayor nimero de
personas pueda ver y oir la presentacion tipo pdster con
claridad.

La jornada del viernes comenzd con la segunda sesion
de comunicaciones orales, seguida de la segunda sesion de
posters.

Posteriormente tuvo lugar la Mesa redonda sobre demen-
cias, en la que el ponente, el Dr. Pablo Martinez-Lage,
neurologo de la Fundacion Centro de Investigacion y Tera-
pias Avanzadas (CITA) expuso los conceptos teoricos sobre
la enfermedad de Alzheimer y hacia donde van encami-
nadas las investigaciones con medicamentos. Resaltd la
importancia de una deteccion precoz para poder atenuar
el progreso de la enfermedad, ya que en las fases iniciales
la actuacion de los distintos profesionales de salud tiene
un papel clave. El Dr. Martinez-Lage nos recomendo visi-
tar esta pagina web: www.problemasmemoria.com, dirigida
a personas que han notado fallos de memoria en un fami-
liar o amigo y tienen dudas de si han de llevarlo al médico
0 no.

A continuacion la enfermera y pedagoga de Atencion Pri-
maria, Maria Jesus Megido, nos expuso su trabajo de tesis:
Percepciones y vivencias de los nietos de edad escolar que
tienen abuelos con demencia. El resultado de sus entrevis-
tas con los nietos objetivd que, en general, los nietos mas
pequenos lo viven peor, les cuesta entender la situacion por-
que los padres no les explican la enfermedad. Por eso la Dra.
Megido aconseja que se les explique mediante cuentos (ver
el enlace: http://www.crealzheimer.es/crealzheimer_01/
documentacion/cuento_interactivo/index.htm) para que la
vivencia no sea tan negativa o lleguen a autoculparse porque
su abuelo/a no les reconoce o por sus cambios de humor.
Para los adolescentes se puede explicar mediante comics
(http://www.familialzheimer.org/).

A continuacidn se expusieron los resultados del premio
especial de investigacion 2011.

Tras este taller hubo un simposio-comida sobre escle-
rosis multiple para enfermeria organizado por NOVARTIS.
El simposio comenzd con una introduccion del Dr. Rafael
Arroyo que trato diferentes temas relacionados con la expe-
riencia en el uso de fingolimod y de su facil manejo en la
practica clinica habitual. Posteriormente, la enfermera Con-
cepcion Ramirez nos presento el trabajo que realizan desde

la unidad del Hospital Clinico San Carlos con los pacientes
y de la seguridad del uso de fingolimod. Finalmente, el
equipo de enfermeria del hospital Virgen del Rocio de Sevi-
lla, representado por Isabel Lopez Garcia, Sara Carnés y
Raquel Prieto nos presento el excelente trabajo que realizan
con los pacientes y la familia, incluso fuera del hospital, y
de como ha cambiado la vida de estas personas gracias a la
gran labor del colectivo de enfermeria.

Finalizados los actos cientificos se procedio a la entrega
de premios a los mejores trabajos presentados, tanto en
comunicacion oral como en pdster. En esta reunion se han
presentado un total de 35 comunicaciones, 12 como presen-
tacion oral, 16 a poster y 7 casos clinicos.

PREMIOS

Premio otorgado por la Junta Directiva de SEDENE:

1. Mejor proyecto de Investigacion en Enfermeria Neuro-

logica

Reacciones locales en el punto de inyeccion por uso de
inmunomoduladores en esclerosis multiple, en relacion
con factores antropométricos, de inyeccion y habitos
higiénico-dietéticos.

Investigadores: Rus Hidalgo, M.; Arellano Velazquez,
E.; Becerril Rios, N.

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

Premios otorgados por el Comité Cientifico:

1. Premio de Investigacion

Experiencia de los pacientes desde que experimentan
sintomas iniciales hasta que se reconocen en el diagnos-
tico de la Esclerosis Multiple: Modelo tedrico explicativo
de la vivencia diagnostica.

Autoras: Virginia Salinas, Petra Rogero, M2 Teresa
Labajos.

Enfermera PhD. Hospital Regional Universitario Car-
los Haya/Enfermera. PhD en Psicologia. Universidad

Figura 1
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Figura 2

de Malaga/Catedratica de Fisioterapia Universidad de
Malaga (fig. 2).

. Premio Protocolos de Cuidados

Este premio ha quedado desierto ya que no se presento
ningun protocolo de cuidados.

. Premios Posters

- Experiencia y valoracion de la lactancia materna en
una unidad de esclerosis multiple.

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

Enfermeras en Unidad de Esclerosis Miltiple del Hos-
pital Universitario Virgen Macarena (fig. 3).
Cuidados de enfermeria en el estudio invasivo con
manta de electrodos subdurales y cirugia en el
paciente epiléptico.

Autores: Gloria Tersol Claverol, Silvia Alvarez Tebar,
Maria Barbasan Valverde.

Enfermeras en los servicios de Neurologia y Neuro-
cirugia. Hospital Clinic de Barcelona.
Encefalitis autoinmune: la gran desconocida para
enfermeria

Figura 3

Figura 4

Autores: Manuela Vaca, Montserrat Ribo, Feliciana
Dominguez, Laura Sanchez, Rosa Llobet, Cristina Coll*,
Mar Castellanos*, Joana Rodrigo.

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

Premios otorgados por el publico:

1. Casos Clinicos del concurso de cuidados

- Hipotermia terapéutica en el ictus isquémico agudo
Autores: Maria José Pérez-Panzano; Olga Minarro;
Pilar Meler.
DUE. Hospital Universitario Vall d’hebron. Unidad
de Ictus (fig. 5).
- Enfermedad de Creutfeld Jacob
Autores: Grau Sola, M.; Munné Diaz, C.; Torrefo
Sanchez, M.
Hospital Sant Joan Despi Moisses Broggi (fig. 6)
- Prosopagnosia
Autores: Gonzalez Ablanedo MR.; Curto PradaM1.;
Gomez Gomez M L.; Molero Gomez R.
Hospital de Cabueies. Gijon (fig. 7).

Figura 5
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. Premio a la mejor comunicacién oral

;Y después del ictus? reconstruccion de la biografia
de pareja.

Autores: Sherezade Bravo Fernandez *, Fidel Lopez
Espuela*, Maria Antonia Jiménez Gracia*, Elena
Luengo Morales*, Javier Amarilla**, Teresa Gonza-
lez***.

Centro: * Hospital San Pedro de Alcantara de Cace-
res. ** Hospital Campo Arafuelo de Navalmoral de la
Mata (Caceres) y *** Universidad Rey Juan Carlos de
Madrid.

. Premio al mejor péster

Implantacion de programa personalizado de educa-
cion sanitaria a cuidadores: Proyecto pie de cama.

Autores: Leon Lopez, JesUs A., Font Lloret, Laura,
Ballesteros Aguilar, Enriqueta

DUE UGC Neurologia. Hospital Universitario Ntra.
Sra. De Valme. Sevilla (fig. 8).

Esta actividad docente con n° de expediente 12-
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Formacién continuada de las Profesiones Sanitarias
de la Comunidad de Madrid-Sistema

Nacional de Salud, con 1,3 créditos de formacion
continuada.
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Resumen Recibir un diagnostico de enfermedad es una experiencia altamente significativa en
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la vida de una persona, tanto como descubrir que se trata de la esclerosis multiple (EM), una
enfermedad grave, cronica 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 investigacion de disefo cualitativo interpretativo con Teoria fundamentada en los datos
de una muestra de 12 participantes. Se han descubierto 7 categorias que han permitido destacar
la categoria central que explica finalmente el fenomeno de complejidad del diagnostico de la
enfermedad desde el descubrimiento a la integracion. Concluimos que los pacientes sienten
la necesidad de la identificacion lo mas rapida y eficaz posible del diagnoéstico de enfermedad,
y reconocen que una integracion precoz es primordial y prioritaria.

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

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

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 ‘Significacion en el diagnéstico de esclerosis multiple y experiencia ante el descubrimiento
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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 Espanola de Enfermeria Neuroldgica. Published by Elsevier Espafa, S.L. All

rights reserved.

Introduccion

Cuando una persona reconoce signos o sintomas inespe-
cificos de enfermedad, y algo diferentes a los posibles
trastornos habituales, o cuando existe una alteracién orga-
nica, con mala funcionalidad, la accion se orienta hacia la
busqueda de una causa posible, pero siempre en la con-
viccion de ser algo que se terminara solucionando. Una
experiencia altamente significativa en la vida de una per-
sona es recibir un diagnostico de enfermedad, sobre todo si
la enfermedad descubierta es grave, cronica y con posibili-
dad de generar cambios irreversibles en la manera de vivir,
presente o futura. Este desequilibrio inicial ante el descu-
brimiento de una enfermedad cronica e incurable lo definen
Solano et al.” «(...) como si el tranquilo cuadro de la vida se
rompiera en pedazos y estos fueran desparramados sin dejar
esperanza». En un estudio mexicano? basado en entrevistas
focales a profesionales que atienden a enfermos cronicos,
se refleja esa preocupacion en los discursos de los médicos
refiriéndose a los enfermos: «(...) he visto que su autoes-
tima baja bastante cuando se les confirma una enfermedad
cronica; algunos la rechazan y otros no lo creen (...)».

Valorando estas consideraciones, en el diagndstico de la
enfermedad de la esclerosis multiple (EM) provocara un gran
impacto fundamentalmente al conocer que es cronica, que
puede evolucionar y que es una de las enfermedades neuro-
logicas mas frecuente en adultos jovenes, siendo la principal
causa de discapacidad de este segmento de poblacion por
motivos neuroldgicos®. Se sigue sin conocer la causa que ori-
gina esta enfermedad, y no es posible su curacion definitiva,
aunque en las Ultimas décadas se han mejorado conside-
rablemente las posibilidades terapéuticas de tratamiento,
como la obtencidn de un diagnéstico mas precoz*>.

Giske et al.® realizaron 18 entrevistas en profundidad a 15
pacientes hospitalizados en una planta de gastroenterologia
noruega, en el periodo previo a la recepcion del diagnos-
tico, definiendo «la teoria de la espera preparativa», y a
ese periodo de prediagndstico como una fase de «equilibrio
entre la esperanza y la desesperacion».

En la EM, con sintomas inespecificos y de dificil manejo,
estos procesos de prediagnostico son realmente periodos
de enfermedad sin etiquetar. La valoracion emocional del
prediagnodstico descubre sentimientos de ansiedad, miedo,
incertidumbre, tristeza, vergiienza, desconfianzay rabia. La
ansiedad, el miedo y la incertidumbre se relacionan con el
desconocimiento de la enfermedad, su progresion y con los
pensamientos relacionados con una posible amenaza exis-
tencial cuando no saben a qué enfermedad se enfrentan’-8.

Malcomson et al.’ descubren que la EM es un reto fisico
y emocional para los pacientes debido al caracter intrusivo
de la enfermedad, y mas alla de la preocupacion biomédica

ellos demandan un tratamiento con enfoque biopsicosocial
por parte de los profesionales sanitarios.

La heterogeneidad en la clinica y en la evolucion de la
enfermedad, junto al caracter de imprevisibilidad de la EM,
se refleja en 3 investigaciones con entrevistas en profundi-
dad a personas diagnosticadas de EM en forma de relatos
biograficos, con vivencias personales y experiencias muy
particulares para un mismo proceso’®-12,

Una investigacion previa que realizamos sobre el signifi-
cado del diagnéstico de la EM? se traduce en un impacto
emocional importante y un proceso de vulnerabilidad para
los pacientes, por su caracter imprevisible en su sintoma-
tologia y pronostico, siendo la progresion el fenomeno que
mas les preocupa.

Al acercarnos previamente a la experiencia de los pacien-
tes con esta enfermedad, nos han permitido reconocer que
la vivencia desde que los enfermos experimentaban sinto-
mas hasta que se llegaba al diagndstico de EM se tornaba
dispar y muy interesante de observar y poderla interpretar.
Nuestra pregunta gira en torno a la idea de descubrir qué
estaba ocurriendo en esa fase de preambulo o prediagnos-
tico de enfermedad, y la intencion era ser capaces de llegar
a un modelo tedrico explicativo de la vivencia que expe-
rimentaron los pacientes hasta alcanzar el diagnostico de
enfermedad.

Entendemos que, desde nuestro rol de enfermeras, si
descubrimos este modelo teorico explicativo de la vivencia
de los pacientes podremos reconocer no solo qué ocurre en
esta etapa, sino ayudar a los enfermos a afrontar y orientar
mejor sus procesos de diagndsticos de enfermedad.

Objetivos

Objetivo principal: explorar, reconocer y analizar la expe-
riencia que viven estos pacientes a lo largo del proceso de
diagnostico de la enfermedad de EM.

Objetivos especificos

o Interpretar la experiencia que vive el paciente desde que
experimenta sintomas iniciales hasta que se reconoce en
el diagndstico de una enfermedad como la EM.

e Alcanzar y definir un modelo tedrico explicativo de la
experiencia de los pacientes en el diagnostico de la enfer-
medad.

Metodologia

Disefo cualitativo interpretativo mediante el método que
Glaser y Strauss desarrollaron en 1967 con la Teoria
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fundamentada en los datos'-"7. La poblaciéon de estudio
son pacientes diagnosticados de EM y atendidos concreta-
mente en la Consulta de Neuroinmunologia (CN) del Hospital
Regional Universitario Carlos Haya (HRUCH) de Malaga.

A través del muestreo tedrico y la técnica de «estrategia
sucesiva» se eligieron los primeros sujetos, quienes tras
aportar la informacion requerida se analizaron estos pri-
meros datos para la obtencion de categorias, conceptos e
hipdtesis que nos ayudd a generar los criterios para seguir
seleccionando nuevos sujetos. Finalmente, el abordaje de
la investigacion quedd configurado con 12 participantes,
6 hombres y 6 mujeres. La seleccion 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 niUmero de sujetos
seleccionados'®.

Criterios de inclusion y exclusion. Inclusion: a) mayores
de 18 anos; b) diagndstico definitivo de EM por el neuré-
logo; c) tiempo de diagndstico de 0 a 18 meses (0 equivale
al momento del diagnéstico por el neurodlogo hasta el dia 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. Exclusion: a) presentar tras-
torno de deterioro cognitivo o afectacion psicologica grave
(psicosis); b) presentar alteracion en el lenguaje (disartria,
afasia...); y c¢) a los enfermos con depresion clinica severa
se les hara un seguimiento y se pospondra la investigacion
hasta nueva valoracion o desestimacion de la participacion
de estos pacientes.

Toda la informacion se ha obtenido con entrevistas indi-
viduales en profundidad de 40 a 70min de duracion, en
una Unica sesion y grabada en audio con el permiso oral
de los informantes. Las realizd la misma persona, con una
estrategia de simil de sus procesos de diagndstico con el
nacimiento y la desembocadura de un rio: se iniciaba la
entrevista pensando en la «desembocadura del rio», equi-
valente al estado actual en el proceso de salud-enfermedad
que venian atravesando, para seguidamente orientar sus
pensamientos hacia el «nacimiento del rio», equivalente a
sus primeros recuerdos o problemas de salud, que marcaban
el inicio de su prediagndstico, con la intencion de englobar
todo el proceso de descubrimiento de la enfermedad. Pos-
teriormente se procedio a la transcripcion literal de todas
las entrevistas y al envio de las mismas a cada uno de los
participantes, para favorecer asi la retroalimentacion de la
informacion.

A través del método de analisis 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 categorias. Con la codificacion abierta los
datos brutos fueron separados en oraciones, examinados y
comparados por similitudes y diferencias. Todas estas situa-
ciones que nos sugerian 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, dandole sentido a nuestras
interpretaciones. Del analisis de los datos fuimos observando
una secuencia de acontecimientos que permitian empezar a
comprender el fenomeno del descubrimiento de la enferme-
dad. Una vez obteniamos mas entrevistas y analizabamos los
datos del resto de participantes seleccionados se obtuvieron

finalmente 78 cddigos vivos. A partir de aqui pasamos a
la fase de codificacion axial (relacionar las categorias,
conceptos y subcategorias), y que ha sido la parte mas
compleja y ardua del analisis, junto al establecimiento de
relaciones y conexiones entre todas ellas. Se identificaron
10 categorias sustantivas o conceptuales, aunque tras el
proceso de relacionar nos quedamos con 7 categorias sus-
tantivas o conceptuales, descolgandose 3 categorias que
no estaban relacionadas. Pero, finalmente, alcanzamos la
categoria central que representa ese eje central de sub-
categorias entrecruzadas y que nos permitié descubrir el
fenomeno identificado. En las Ultimas entrevistas se orientd
la seleccion de participantes hacia la forma de clasificacion
resultante y en la intencion de saturar el modelo teorico
explicativo. El analisis estuvo apoyado por el software de
analisis de datos cualitativos Atlas-ti V5.0

Cuestiones éticas y de calidad. Conforme a las normas
oficiales vigentes en investigaciones con seres humanos, la
investigacion se ha desarrollado de acuerdo a las normas
de buena practica clinica, la Asociacion Médica Mundial
y la Declaracion de Helsinki. Todos los participantes han
sido informados adecuadamente de la investigacion vy
han firmado su consentimiento informado. Se ha respetado
el anonimato y la confidencialidad de los datos usando letras
unidas a nimeros y nombres en pseudénimos, que aportan
la maxima confidencialidad e intimidad a los informantes
de la investigacion, segun la normativa vigente y adaptada
al estudio (Ley Organica de Proteccion de datos de carac-
ter personal, 15/1999, de 13 de diciembre). El estudio ha
sido aprobado por el Comité de Etica de investigacion del
hospital de referencia.

Cumple los criterios de evaluacion del modelo teodrico
explicativo: a) ajuste a los datos de la investigacion o expe-
riencia de los participantes; b) funcionamiento del modelo
resultante capaz de explicar lo que sucede con la mayor
variedad de posibilidades; c) la relevancia del fendmeno que
estudiamos, que explica la pregunta de investigacion que
nos formulamos y la experiencia de los participantes del
estudio; y d) el criterio de modificabilidad de la propia
teoria, como proceso capaz de incluir los cambios de codi-
ficacion segun la realidad de los datos lo vaya exigiendo.

Se ha realizado triangulacion metodologica con juicio
critico de colegas: un experto en metodologia cualitativa,
donde se discutieron las categorias tras la codificacion axial
o el establecimiento de relaciones entre las categorias
y subcategorias. Y con docente especializada en Teoria
fundamentada, afirmando esta persona que el modelo
cumple los criterios minimos de evaluaciéon anteriormente
expuestos. Ademas, se han validado los resultados, con 3
participantes del estudio, aunque solo contestaron 2 de
ellos, viéndose reflejados en los resultados establecidos y
alcanzando una comprension del modelo que nos permitié
proseguir con el estudio.

Resultados

Las caracteristicas demograficas y sociosanitarias de los par-
ticipantes seleccionados en el estudio se exponen en la
tabla 1.

Destacamos 7 categorias sustantivas y sus respectivas
subcategorias:
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Tabla 1 Datos demograficos y sociosanitarios de los participantes del estudio

Participantes® Sexo Edad Nivel de estudios  Situacion 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 Basicos Desempleo Separada RR 6 meses 1,5
F4 Filomena M 22 Universitarios Activa Soltera RR 7 meses 1
F5 Adoracion M 27 Universitarios Activa Soltera RR 10 meses 1
Fé6 Patricia M 29 Universitarios Desempleo Casada RR 8 meses 1,5

@ Todos los nombres usados para los informantes son pseudonimos para favorecer el principio de privacidad y confidencialidad de los
datos segln la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de caracter personal. DX: diagnodstico; EDSS: escala
aumentada de discapacidad; PS: progresiva secundaria (tipo de esclerosis multiple [EM]); RR: remitente-recurrente (tipo de EM).

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

En el malestar que genera descubrir sintomas de enferme-
dad, mas alla de la valoracion patoldgica de la enfermedad.

Tipologia de los sintomas (sintomas neurolégicos inha-
bituales, invisibles o inespecificos): «tenia quemazon por
todo el cuerpo, la pierna cada vez mas floja, me cansaba
muchisimo». Dimension subjetiva de los sintomas: «no es
un dolor fuerte de cabeza, es un resquemor». Blsqueda
de ayuda profesional: «empecé a ir a un médico, iba a
otro». Pruebas diagnoésticas: «una puncion lumbar (...) de

resonancias me hice alguna que otra (...)». Ayudas irrele-
vantes en el diagnostico: «me costaba mucho andar (.. .) fui
al médico de cabecera (...) me mando al traumatologo».
Resoluciones erroneas: «me diagnosticaron sindrome débil»,
«tenia otro diagndstico, encefalopatia metabodlica». Com-
paraciones y especulaciones (autodiagnostico): «me habian
hablado (...) los sintomas yo iba viendo que eran los mismos
que habia tenido él (...) se me vino a la cabeza, como yo
habia mirado en Internet». Ataque agudo y urgencias: «me
fui quedando ciego de un ojo (...) me vieron por urgencias,
me hicieron una puncion y de todo (...)»"".
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Categoria 1: la amargura del padecer.
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Figura 2 Categoria 2: vivencias emocionales en el movimiento hacia el diagnostico.

Categoria 2: vivencias emocionales en el
movimiento hacia el diagnéstico (fig. 2)

Sentimientos y emociones relacionadas con el proceso de
prediagndstico y diagnostico de la enfermedad.
Incomprension: «yo decia: ‘no puedo con la pierna’, y de
qué forma se lo decia, si yo sabia que no me iban a entender
la molestia que yo tenia». Miedo: «te asustas (...) lo pasé

fatal (...)». Estrés: «no era persona, estrés, un sin vivirs.
Preocupacion: «nadie veia nada y eso me preocupaba toda-
via mas (...) pensaba que me iba a quedar asi para siempre
(...)». Impotencia: «impotencia porque los resultados iban
muy lentos». Desesperacion: «yo ya estaba desesperada,
nadie me dice lo que es y me miran con cara de desgraciada
(...)». Incertidumbre: «era incertidumbre (...) no venian a
decir lo que tenia, pero yo sabia que tenia algo», «recuerdo
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Categoria 3: reacciones interpretativas de alivio.
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Figura 4 Categoria 4: el alivio-amargo del diagnodstico (prediagnosticos prolongados).

incertidumbre, me hablaron de esa enfermedad, pero no me
lo podian confirmar». Confianza: no reconocen enfermedad
en los sintomas: «;como iba yo a pensar que con eso iba a
tener yo una enfermedad?, si era hormigueo, no era dolor».

Categoria 3: reacciones interpretativas de alivio
(fig. 3)

Reacciones o acciones vinculadas con el proceso de descubrir
una enfermedad no mortal, siendo el consuelo una manera
de afrontamiento de la enfermedad en el diagnostico.
Esperanza de error: «tenia una pequena esperanza de que
no fuese esta enfermedad». Esperanza de transitoriedad:
«que fuese algo que se pudiese eliminar». Confianza en el
rol de médico: «hasta que la doctora [de cabecera] coment6
mi caso con los médicos del hospital y me ingresaron (...)
es la que mejor se ha portado (...)». Derivacion profesional
adecuada: «fui al médico de cabecera, me dijo: ‘parecen
sintomas de esclerosis’ (...) me dio un pase prioritario».

Categoria 4: el alivio-amargo del diagnoéstico
(prediagnosticos prolongados) (fig. 4)

En un proceso de prediagndstico muy prolongado en el
tiempo la condicion paradéjica se inicia en el alivio, al satis-
facer la necesidad de conocer el nombre de la enfermedad
que padecen y saber exactamente a qué se estan enfren-
tando, pero las caracteristicas de la EM les conducen a la

amargura de encontrar que se trata de una enfermedad
cronica y progresiva o potencialmente discapacitante.

Necesidad de un diagnostico: «(...) ‘Mira, yo necesito que
me digas algo’ (...) si habia un diagnédstico, pues habia un
tratamiento y ese tratamiento hacia que no me dieran mas
brotes». Descubrir una enfermedad no mortal: «me dije-
ron que era EM o tumor cerebral, digamos que me alivid
un poco saber que no era el tumor cerebral». Apreciar el
valor terapéutico: «no tendra cura, pero tiene tratamiento».
Recuperar la credibilidad sociofamiliar: «saber que lo que
tengo no es cuento mio». Eliminar el disenso sanitario:
«me dijeron que tenia esclerosis, fue un alivio (...) llevaba
6 meses de un sitio para otro». Alejar la incomprension socio
sanitaria: «no me iban a entender la molestia que tenia
(...)». Evitar falsos diagndsticos y tratamientos: «que seria
del estrés, me mandé ibuprofeno, paracetemol y valium
(...)». Dejar de interpretar senales: «los médicos ponian
cara de muchisima preocupacion». Evita autodiagndsticos:
«yo sabia que tenia algo», «le dije a mi mujer, ‘yo tengo
esclerosis y si no la voy a tener’».

Categoria 5: el amargo-alivio del diagnoéstico
(prediagnostico breve) (fig. 5)

Un proceso de prediagndstico breve en el tiempo, donde la
condicion paradodjica se inicia en la amargura por el impacto
de la noticia al descubrir que se llama EM, pero en la para-
doja del alivio al pensar que se trata de una enfermedad no
mortal, que tiene tratamiento y asistencia garantizada.
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Figura5 Categoria 5: el amargo-alivio del diagndstico (prediagnostico breve).

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 tenia en mente la imagen
de ella enssilla de ruedas». Consuelo en la comparacion: «hay
mil cosas peores que esta». Apreciar el valor terapéutico: «si
habia un diagnostico, habia tratamiento», «en el momento
que me den un tratamiento, y esté ya tratada, a lo mejor
no me dan brotes (...)». Esperanza de no progresion: «me
dio una cierta esperanza, puede volver a dar un brote o
no, eso el tiempo lo dird». Aumenta el apoyo sociosanitario:
«hasta que no me dijeron, ‘te vamos a tratar’, estaba mas
asustada», «me llamo tanta gente (...) amigos y familiares
que llevaba aios y afos sin hablar con ellos (...) muchisimo
apoyo de muchisima gente».

Categoria 6: cuando la amargura se llama
esclerosis multiple (fig. 6)

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

Riesgo de desviacion 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 fisicos (...)». Imprevisibilidad: «no saber lo que va a
pasar, porque si yo me fuera a quedar siempre asi, aunque
me tenga que tomar una pastilla». El caracter complejo:
«lo complicado es entender que esos sintomas la definen»
«lo complicado es saber que va con esos sintomas (...) que
estan relacionados». Cronicidad: «la esclerosis es otra que
ya vive conmigo. . .».

Categoria 7: reajuste en el movimiento final de
diagnéstico (fig. 7)

En ese movimiento de blisqueda del diagnédstico, cuando
se alcanza, se inicia normalmente un proceso de rea-
daptacion, que implica algunas acciones y actitudes
concretas.

Cambio de habitos: «me dijo, ‘no te acalores mucho,
no te estreses mucho’ (...)», «yo ahora a la playa no
voy hasta después de las 6, no voy a conciertos (...) me
miro mucho esas cosas». Revalorizan apoyos socio fami-
liares: «prestas mas atencion a los amigos que vinieron
que a los que no», «me llamo tanta gente, todo el mundo
apoyandome». Cambio en la escala de valores: «hay cosas
mas importantes, no es solo el salir, el comprar, la salud
sobre todo, no todo es tan banal, tan material». El valor
de la resignacion/aceptacion: «es una enfermedad que
va contigo, la tienes que llevar, mas bien, mas mal»,
«si no lo aceptas, estas perdida, no tienes otra cosa, va
dejandote con lo que tienes». Seguridad en la asisten-
cia: «me vine aqui [hospital] y me senti comoda, es la
seguridad que yo tengo». Normalizar conductas de enfer-
medad: «(...) participo en un ensayo [clinico] (...) me
siento sobreatendido (...) analisis, llamadas del médico, el
psicologo. . .».

Una vez que fueron extraidas las areas tematicas identi-
ficadas en los datos, y agrupadas por categorias sustantivas,
se analizan las conexiones entre las categorias y sus rela-
ciones, identificando la categoria central: el movimiento
entre alivio-amargo/amargo-alivio (movimiento paradoéjico)
(fig. 8).

Esta categoria define el fendmeno que pretende explicar
la complejidad del diagnodstico desde el descubrimiento a
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la integracion de la enfermedad: el movimiento paradéjico
entre al alivio-amargo y el amargo-alivio del diagndstico de
EM.

Para explicar todo este fenémeno descubierto y definido,
asi como la experiencia que han vivido los pacientes, usamos
el modelo de paradigma expuesto por Strauss y Corbin'’, a
través de las condiciones generales, las estrategias de accion
e interaccion y las consecuencias del fenémeno, relacionan-
dolo todo con la categoria central del estudio, que es la que
pretende explicar la complejidad con la que el enfermo vive
el proceso de diagnostico de EM.

Modelo de paradigma

Condiciones generales del fenémeno = el fenomeno =
estrategias de accion/interaccion = las consecuencias.

Condiciones generales del fenomeno

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

- La propia tipologia de los sintomas: sintomas iniciales
de naturaleza inespecifica e invisible (fatiga, calam-
bres, parestesias...), o la propia dimension subjetiva del
sintoma 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 reconocia 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 diagnéstico, que impulsa a la
accion de acudir a los profesionales sanitarios y buscar
respuestas, en la necesidad del descubrimiento de enfer-
medad e integracion del diagnostico. El paciente ha sido
la parte activa de este movimiento, cuyo foco de atencion
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 diagnostico, donde si el
paciente tenia prediagnédsticos prolongados, la necesi-
dad de descubrir y conocer qué pasaba era mayor o mas
deseada. Aunque en periodos de prediagnosticos mas cor-
tos el paciente también reconocia 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 erréneas, dando lugar
a un movimiento hacia el diagnostico 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-
cion de la crisis. El movimiento hacia el diagnéstico se
centraba en la amargura, con un fuerte impacto por la
noticia de EM, y vivencias emocionales muy intensas en el
diagnostico.
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El fenémeno: el movimiento paradéjico entre el
alivio-amargo y el amargo-alivio del diagnéstico de
esclerosis multiple (resultado de la categoria central
extraida)

Este ir y venir hacia el diagnostico de EM con una doble con-
dicion o dimension paraddjica, nos ha resultado muy visible
tras la categorizacién y codificacion selectiva a partir de
los datos aportados por los pacientes. Cuando han existido
periodos de prediagndstico o preambulos de enfermedad
breves o cortos en el tiempo, generalmente a consecuen-
cia de un ataque agudo de la enfermedad que termina
orientando el diagnostico, el impacto de la noticia es esa
condicion de «amargura» que se da en primer lugar. Desde
la paradoja del amargo y representado por el shock del diag-
nostico de EM, a veces con la dificultad de reconocerse en el
papel de enfermo, para llegar al alivio de saber que es una
enfermedad no mortal, que tiene tratamiento y en la com-
paracion positiva con otras enfermedades existentes que son
peores.

Mientras que en aquellos preambulos o prediagnosticos
prolongados en el tiempo, los pacientes se mueven en la
condicion paradoéjica del «alivio» en primer lugar, ya que
reciben un nombre a su padecer y recuperan credibilidad y
confianza sociosanitaria y familiar. Aunque en estos casos el
efecto movilizador hacia el diagndstico ha sido muy activo,
sin embargo el impacto de la noticia de EM llega mucho mas
matizado. Se puede decir que ante prediagndsticos largos
el impacto es menor, pero el efecto movilizador hacia el
diagnostico es muy alto y prolongado. Y a la vez, e inversa-
mente proporcional, ante periodos de prediagnostico cortos,
el impacto amargo es mayor, aunque el efecto movilizador
hacia el diagnéstico haya sido menor por la situacion de
resolucion mas rapida.

El factor tiempo es muy importante en este movimiento
parado6jico hacia el diagnostico descubierto en los datos
aportados por los pacientes. Reconocemos en los datos un
factor tiempo de diagndstico normalmente mas prolongado
y vividos muy intensamente por los pacientes. En realidad,
es un movimiento dificil debido a las caracteristicas biomé-
dicas de la enfermedad, e incluso en caso de ataques agudos
han sido pocos los pacientes, con diagndsticos en menos de
15 0 20 dias, siendo lo normal de 2 o 3 meses hasta 7 afos,
como le sucedio a un paciente del estudio previo.

Las estrategias de acciéon/interaccion en el fenémeno
identificado

Se refieren a esas acciones o interacciones resultantes para
el desarrollo del fendmeno identificado:

- Lainsistencia o repeticion de los encuentros con el sistema
sanitario en la busqueda de ayuda profesional, cuando no
hallan una respuesta inmediata a sus sintomas iniciales o
problemas de salud, por lo que el enfermo necesitd de
varias opiniones de los médicos hasta llegar al diagnos-
tico, obteniendo informaciones poco claras o confusas,
que hacian desconfiar.

- En algunas escenas narradas los participantes han llegado
a realizar acciones ilimitadas de busqueda 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

directa del participante, ya sean los padres o el conyuge
o una hermana, que han indagado y buscado ese profe-
sional con experiencia en la enfermedad o en procesos
patoldgicos neuroloégicos, cuando veian claros sintomas
relacionados.

- Ante un ataque agudo con sintomas graves (pérdida de
vision, incapacidad para caminar...) hay un movimiento
hacia una resolucion rapida a través de los servicios hos-
pitalarios de urgencias, a veces con ingreso posterior en
una planta de hospital, y de ese ingreso se orient6 nor-
malmente el diagnéstico.

- Otros informantes hicieron un inico movimiento en la bUs-
queda de ayuda a través del médico de familia, que dio
lugar a una pequeiia introduccion de la enfermedad y no
tardaron en llegar al diagnostico tras una derivacion ade-
cuada al especialista, cuestion esta muy valorada por los
pacientes para con sus médicos de familia.

Consecuencias
Ante esas acciones o interacciones se han sucedido una serie
de consecuencias:

- Una valoracion positiva en la resolucion eficaz de la posi-
bilidad diagnostica 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 erroneas en los diagnosticos y en los trata-
mientos.

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

- Normalmente, la valoracion asistencial de urgencias por
un ataque agudo ha derivado en una resolucion efectiva de
diagndstico, aunque no siempre una atencion de urgencias
ha facilitado el diagnostico en breve tiempo, pero si ayudo
a reorientar el problema hacia una resolucion mas rapida
y adecuada.

Discusion general

Nuestro modelo tedrico explicativo, definido como el movi-
miento entre el alivio-amargo y el amargo-alivio del
diagnostico de EM, permite explicar esa experiencia que
viven los pacientes desde que tienen sintomas de enferme-
dad hasta que alcanzan el reconocimiento y la integracion
del diagnostico de EM. Se puede decir que esta oscilacion
que los pacientes han experimentado, entre la amarguray el
alivio y viceversa, aporta un movimiento de descubrir en
el padecer de la EM que esta muy condicionado por el fac-
tor del tiempo y por las caracteristicas fisiopatologicas que
tiene la enfermedad. Normalmente, ante esos sintomas mas
inespecificos los pacientes tardan mas tiempo en llegar al
diagnostico, frente a sintomas claros y evidentes en un ata-
que agudo de la enfermedad. El nivel entre la amargura y el
alivio que el paciente experimenta esta condicionado por un
periodo mas prolongado en la amargura de su padecer hasta
llegar al diagnostico, o cuando ese periodo es mas breve y el
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diagnostico 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 multiples
posibilidades terapéuticas y una adecuada asistencia, entre
otros aspectos.

Hemos encontrado que un periodo de prediagndstico ele-
vado es un tiempo de contacto con el entorno sociosanitario,
pero sin que el enfermo alcance la legitimizacion del rol
de enfermo de EM, destacando ese periodo de enfermedad
sin etiquetar, complejoy en un proceso de negociacion arduo
y extenso para algunos pacientes, como descubre el estudio
de Stewart y Sullivan'®. Ese movimiento hacia el diagnéstico
se reconoce como una actitud muy activa de los participan-
tes de nuestro estudio.

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

Johnson?' también identifica en su estudio el alivio,
cuando sus participantes hablan de periodos previos al diag-
nostico, 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 Schweitzer??,

De las 12 categorias que presenta Miller? en su estudio
una de ellas es «el alivio con el diagnostico», destacando no
solo el alivio por la existencia de una enfermedad no mortal
frente a una enfermedad croénica, sino también al descar-
tar alteraciones psicoldgicas, cuestion esta que también ha
aparecido en algunos de nuestros participantes preocupados
por su salud mental antes del diagndstico. De hecho, Miller
destaca esta sensacion de alivio como uno de los hallazgos
mas interesantes del estudio, y discute lo que otros autores
encuentran cuando hablan del dolor crénico o en el sindrome
de fatiga cronica que experimentan los pacientes, donde
también sintieron alivio en los diagnosticos.

Con este estudio interpretativo en la experiencia de los
participantes con el diagnoéstico de la enfermedad, con-
tribuimos a una mejor visualizacion de un periodo largo y
complicado en la mayoria de los pacientes que experimen-
tan sintomas de EM, cuestion esta valorada en la literatura’-8
cuando se destaca la complejidad de estos periodos de
prediagndstico para la enfermedad. Los autores referidos
describen muchas de las vivencias emocionales en el movi-
miento de diagnostico.

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 adaptacion
a la enfermedad.

En nuestra investigacion ese movimiento entre la condi-
cion paraddjica del alivio-amargo y el amargo-alivio emerge
como central, porque es la categoria que mejor explica la

experiencia de los pacientes en el descubrimiento de la
enfermedad de la EM, es decir, el movimiento es central a
la experiencia de diagndstico de la enfermedad. Ademas,
tal experiencia es generalmente compleja y va a impli-
car un gran movimiento de accion en los pacientes para
conseguirlo. Todo ello descansa en la gran satisfaccion del
enfermo cuando alcanza el diagndstico y se inicia el tra-
tamiento finalmente, que coincide claramente con lo que
otros autores han descrito y referido en sus estudios?*-2¢,

Limitaciones

El modelo teorico explicativo propuesto ha intentado dar
respuesta al objetivo que nos marcamos y a la propia expe-
riencia de los participantes sobre el descubrimiento de la
enfermedad de EM, con la presuncion de alcanzar una teo-
ria sustantiva que lo fundamente sobre el area tematica
empirica propia de nuestra investigacion en la enfermedad
de EM. De esta manera, el area sustantiva gira en torno
a los enfermos de EM, pero el hecho de tratarse de una
enfermedad croénica consideramos que la posible transferibi-
lidad del modelo al descubrimiento de otras enfermedades,
como la diabetes o la artritis reumatoide, o muchas otras
enfermedades croénicas, donde los pacientes también pue-
den llegar a alcanzar un movimiento entre la amargura y la
satisfaccion en el diagnostico, requiere una valoracion de
nuevas investigaciones que incluyan a nuevos enfermos con
EM para depurar y redefinir ain mas la teoria, pero en la
contemplacion de otros enfermos con enfermedades croéni-
cas distintas para intentar construir un sistema de relaciones
que ofrezca una explicacion en un mayor nivel de abstrac-
cién del fendomeno de investigacion planteado, y alcanzar
una teoria formal a partir de las teorias sustantivas genera-
das.

Conclusion

Todo este movimiento en la condicion paradodjica del diag-
nostico de EM busca la necesidad de la identificacion lo mas
rapida y eficaz posible del diagnéstico, de manera que final-
mente el paciente reconoce que una integracion rapida y
precoz del diagnostico de esta enfermedad es primordial
y prioritario, ya que permite una visualizacion de la posibi-
lidad terapéutica que tiene la enfermedad, y que a dia de
hoy le permite a muchos de estos pacientes llevar una vida
muy similar en rutina y habitos a las actividades de la vida
diaria que venian desarrollando los pacientes.
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PALABRAS CLAVE Resumen

Teléfono; Objetivos: Analizar la actividad realizada por la enfermera y la capacidad resolutiva en el
Sintomas servicio de atencion telefonica (SAT) en una Unidad de Neurologia de la Conducta y Demencias.
conductuales; Material y método: Estudio descriptivo retrospectivo del SAT realizado entre septiembre de
Conciliacion de 2011 y julio de 2012. El circuito SAT se inicia en la recepcion de llamadas, por personal admi-
medicamentos; nistrativo o de enfermeria, quien registra en un formulario especifico los campos requeridos. La
Enfermera; enfermera atiende las [lamadas diariamente de modo diferido, completando el formulario con
Demencia la respuesta dada. Para analizar los datos utilizamos el formulario y la base de datos (registro

actividad enfermeria). Segln la naturaleza de la llamada (reactiva/proactiva) agrupamos los
motivos en categorias y las respuestas segun el grado de solucion.

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 medicacion, 25,4% sintomas 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% informacion de farmacos,
6,8% informacion 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.

Conclusion: La actividad mas frecuente esta referida al control de farmacos y a su interven-
cion en el manejo de los sintomas psicoldgicos y conductuales; su capacidad de resolucion es
importante.
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Nursing role in the telephone care management in a neurology behavioral and

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

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%,

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-

© 2013 Sociedad Espanola de Enfermeria Neuroldgica. Published by Elsevier Espafa, S.L. All
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categories depending on how they were resolved.
representing 21.7% of the total.
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Introduccion

Las demencias en general son hoy un problema sociosanita-
rio de primer orden en el que la familia se encuentra con
frecuencia desbordada, ya que es la principal institucion
sobre la que recae la tarea de cuidar, con tasas de aten-
cion superiores al 80%. Las areas del cuidado que presentan
una mayor dificultad para los cuidadores son la atencién a
las actividades de la vida diaria (AVD) y los trastornos del
comportamiento’.

Si bien es cierto que casi todos los miembros de la fami-
lia se sienten en la obligacion de ayudar a sus parientes,
la tarea concreta de prestar los cuidados recae sobre una
sola persona, el cuidador principal. Estos cuidados com-
portan satisfaccion y carga. Son los trastornos de conducta
del paciente los responsables de una parte importante de
la sobrecarga familiar por el estrés que generan, muy por
encima del deterioro funcional o del propio deterioro cog-
nitivo. Si bien habra otros factores que también generaran
estrés en los cuidadores, como son la falta de recursos socio-
sanitarios, apoyo emocional y apoyo educativo?.

La Unidad de Neurologia de la Conducta y Demencias
(UNCD) del hospital San Vicente, Unidad de referencia
para este tipo de trastornos en la provincia de Ali-
cante, ofrece una asistencia integral y multidisciplinar al
paciente/cuidador; en este contexto ofrece a los cuidado-
res la posibilidad de asistir a su programa informativo para
mejorar sus estrategias de afrontamiento, actividad que es
coordinada por la enfermera.

La mayoria de comunidades autonomas espafolas han
elaborado guias de practica clinica de la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias. Todas hacen referencia a:

«poner una linea telefénica para consultas, con indicaciones
sobre el horario de uso»3-¢. Siguiendo estas recomenda-
ciones nuestra Unidad dispone de un servicio de atencion
telefonica (SAT), cuyo objetivo es prestar una atencion lo
mas completa posible, facilitar y agilizar la asistencia. Ini-
ci6 su funcionamiento de modo informal y con el paso del
tiempo se implant6é un modelo de atencion formal y estruc-
turado, con una actividad cada vez mas demandada. Este
servicio es complementario a la visita tradicional, con capa-
cidad de resolver de forma rapida multiples problemas,
facilitando el acceso a la informacion y a los cuidados, con
la consiguiente satisfaccion tanto de los usuarios como de
los trabajadores’~'3, evitandose desplazamientos innecesa-
rios o que el paciente/cuidador acuda a nuestra consulta sin
cita previa, a servicios de urgencias o a atencién primaria.

En la Ultima década se han publicado estudios que valo-
ran la importancia del apoyo telefénico a los cuidadores
de personas con enfermedad cronica. En ellos se concluye
que existen solidos resultados que soportan la eficacia del
apoyo telefénico en la disminucion de la ansiedad, la depre-
sion, el estrés y en general mejoria del bienestar de los
cuidadores®~"°. En un estudio donde participa enfermeria
de modo muy activo se considera la gestion telefénica una
actividad muy valiosa para lograr la deteccién precoz de sig-
nos y sintomas, proporcionar mayor seguridad al paciente
en su domicilio, disminuir las recurrencias y, en definitiva,
controlar la morbilidad"".

Cada dia mas las enfermeras de los servicios sanitarios
recurren al soporte telefonico para prestar y facilitar una
atencion mas completa a la poblacion, apareciendo estos
recursos en los medios informativos como practicas innova-
doras en atencion para la salud. Al hilo de estas practicas
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hemos encontrado un estudio donde se hace seguimiento
telefonico enfermero a pacientes con insuficiencia cardiaca,
siendo una estrategia Util para el seguimiento ambulatorio
del paciente cronico, pudiéndose extrapolar a usuarios con
otras enfermedades croénicas'?.

En las consultas ambulatorias la atencion telefénica 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
especifico la repercusion de la actividad telefonica realizada
por enfermeria en unidades de demencias, solo uno previo
realizado en nuestra Unidad ponia de manifiesto que la acti-
vidad telefonica de enfermeria era del 5% con respecto
a la actividad telefdnica global. Este dato fue infravalo-
rado debido a que enfermeria no registraba practicamente
esta actividad; constatar este resultado hizo que a partir de
entonces se hiciese un registro de modo sistematico.

Objetivos

Analizar la actividad de la enfermeray la capacidad de reso-
lucién 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.

Caracteristicas y funcionamiento del servicio de
atencioén telefénica

El SAT es un servicio que presta la Unidad al
paciente/cuidador (familiar o no familiar), a enferme-
ras/médicos de atencion primaria o de las residencias en
donde reside el paciente cuando al ser atendido en nuestra
Unidad tiene un diagnostico 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 neurélogos, una psicologa clinica, una
enfermera, una terapeuta ocupacional, una trabajadora
social, un auxiliar de enfermeria y una administrativa. Se
dispone de 2 nimeros de teléfono, uno fijo y otro movil;
a los usuarios se les informa que utilicen preferiblemente
el fijo y solo en caso de no ser atendidos utilicen el movil,
donde dejaran en el buzon de voz el nombre del paciente y
el nimero de teléfono para poder establecer el contacto.
Los médicos en la visita diagnostica disponen de una
nota informativa que entregan al paciente/cuidador sobre el
recurso asistencial que utilizaran segln la gravedad del pro-
blema, en el que de modo explicito se indica cuando deben
usar el SAT; luego, en cada visita sucesiva, se le hara verbal-
mente un recordatorio de la posibilidad de utilizar el SAT.
La enfermera cuando informa de los farmacos prescritos
facilita de modo sistematico el teléfono de contacto para
dudas o problemas relacionados con la medicacion. En los
cursos para cuidadores de pacientes con demencia que orga-
niza la Unidad periddicamente, al finalizar cada sesion el

profesional que ha impartido la sesion recuerda a los asis-
tentes la posibilidad de utilizar el SAT en caso de dudas o
problemas relacionados con la sesion impartida.

El circuito del SAT se inicia en la recepcion de las llama-
das por el personal administrativo o de enfermeria, quien
registra en un formulario especifico los siguientes cam-
pos: fecha de la llamada, nombre del paciente, nimero
de sistema de informacion poblacional (SIP), nombre del
familiar/cuidador, parentesco, teléfono de contacto, motivo
y caracter de la llamada y a quién va dirigida (personal
médico o de enfermeria). Si la llamada ha de ser aten-
dida por el médico se citara en la agenda del médico que
atiende al paciente y se le informara al paciente/cuidador
que su llamada ha quedado registrada y que sera aten-
dida de modo diferido por el médico, quien se pondra en
contacto con el/ella un dia concreto y en una hora aproxi-
mada. Cada médico tiene una agenda a la que dedica 3h
a la semana (una hora/dias alternos), en la que se atien-
den a 6 pacientes cada dia. Cuando el motivo de la llamada
es recogido por la administrativa o el auxiliar de enferme-
ria y no tienen claro que deba ser atendida por el médico
o piden ser atendidos por la enfermera, se registran los
datos en el formulario de la misma manera que en el caso
anterior, se informa de que la enfermera se pondra en con-
tacto con él/ella en la misma mafnana y se deposita en un
cajetin destinado a tal fin. La enfermera no dispone de
agenda y raramente atiende las llamadas de modo inme-
diato, generalmente lo hace de modo diferido, encajando
esta actividad en el horario mas adecuado para ella segin la
actividad del dia, lo que hasta el momento nunca ha sido un
problema.

Cuando los profesionales dan respuesta a la peticion
registrada en el formulario completan en el mismo la res-
puesta dada y se registra la fecha, asi como también la firma
del profesional que la atiende. En el caso de la enfermera
ademas registra todos los datos en la base de Registro Acti-
vidad de Enfermeria, anotando en el campo observaciones
cual es el problema y la respuesta dada.

Se dispone de un sistema de archivo informatico para
almacenar los formularios atendidos; estos periddicamente
se escanean Yy se copia la informacion en un CD, lo que nos
permite poder acceder a los datos en un momento dado con
diferentes fines.

El SAT atendido por los facultativos en determina-
das ocasiones genera a su vez otros contactos con el
paciente/cuidador por parte de otros profesionales, tanto
de la Unidad como de administracion, personal de enfer-
meria o profesionales ajenos a la Unidad como pueden ser
médicos, enfermeras (de atencion primaria, residencias de
la tercera edad). Estos contactos se realizan via Abucasis
(un sistema para la gestion sanitaria desarrollado por Indra
para la Agencia Valenciana de Salut), telefénica, correo
ordinario y correo electronico, dependiendo de las caracte-
risticas de los mismos. Cuando el profesional es la enfermera
generara un contacto con el paciente/cuidador bien para
explicar los farmacos prescritos, bien para informar sobre
la suplementacion dietética, sobre el curso para cuida-
dores o para gestionar alguna prueba diagnodstica, entre
otros.

Para analizar los datos se utilizo el formulario de regis-
tro de llamadas y la base de datos de Registro de la
Actividad de Enfermeria.
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Las variables que vamos a analizar son:

N.° de pacientes/cuidador que ha utilizado este servicio.

e Tasa de la actividad del SAT con respecto a la actividad
global de enfermeria.

e N.° de atenciones hechas en el periodo estudiado.

Sexo, parentesco o tipo de relacion de los usuarios con el

paciente.

Tasa de cumplimentacion del formulario.

Tasa de SAT que genera el SAT médico para enfermeria.

Tasa de atenciones de modo reactivo/proactivo.

Motivos de llamada segln su naturaleza.

Tasa de llamadas que la enfermera soluciona/deriva a otro

profesional.

Segun la naturaleza de los motivos de llamada se cla-
sifico en modo reactivo (cuando la enfermera responde al
teléfono por un problema del paciente/cuidador, «son ellos
los que llaman») y proactivo (cuando la enfermera se pone
en contacto con el paciente/cuidador bien para hacer un
seguimiento derivado de una accion previa, bien para comu-
nicar datos referidos a resultados de pruebas, tratamiento a
seguir, pruebas solicitadas administrativamente entre otras;
«ella es la que llama»).

Se hizo una agrupacion de los motivos de llamada, segin
su naturaleza en diferentes categorias.

1. Categorias segln la naturaleza reactiva: problemas rela-
cionados con la medicacion, movilidad, alimentacion,
sintomas psicologicos y conductuales (SPCD) y otros.

2. Categorias segun la naturaleza proactiva: seguimiento de
efectos adversos a farmacos, seguimiento de SPCD, infor-
macion de farmacos prescritos, de resultados de pruebas
y tratamiento y de pruebas solicitadas de modo adminis-
trativo, dar informacion sobre el curso para cuidadores
y otros.

Se hizo un analisis de las respuestas proporcionadas por
la enfermera segln su competencia, estableciendo 4 niveles
en cuanto a la solucion:

e Soluciona el problema totalmente: baja, incrementa dosis
de farmacos, suspende farmacos ante la sospecha de
intolerancia y hace seguimiento, facilita medidas no
farmacolodgicas para el manejo de sintomas psicoconduc-
tuales, informa sobre los cuidados para evitar/corregir
problemas relacionados con alimentacion/hidratacion,
movilidad y otros.

o Da algln consejo o medida a tomar y deriva a SAT de la
Unidad: ajusta el tratamiento e informa de estrategias no
farmacolodgicas en el manejo de sintomas psicoconductua-
les; suspende farmacos en casos de intolerancia.

e Deriva al médico de Atencion Primaria ante problemas
no neurologicos que no precisan de atencion urgente,
informa de resultados de pruebas alterados para control
y seguimiento.

¢ Deriva a Urgencias ante problemas que precisan atencion
urgente.

Resultados

El total de contactos registrados entre los meses de sep-
tiembre de 2011 a julio de 2012 del SAT de la Unidad fue de
2.253, de los cuales 581 corresponden a los registrados por
la enfermera; esto supone el 25,8% de la actividad global del
SAT y el 26,5% de la actividad global de enfermeria. El 59,5%
se realizé de modo reactivo y el 40,5% proactivo. El nimero
de pacientes atendido por la enfermera en este servicio
fue de 351, el nUmero de contactos telefénicos por paciente
a lo largo del periodo analizado fue entre uno y 10.

Al realizar el analisis del sexo de las personas que estable-
cen comunicacion a través del SAT, el 79,8% fueron mujeres,
el 17% hombres y el 3,2% se desconoce; el 92% tenia paren-
tesco con el paciente, el 4,5% no y el 3,5% se desconoce.
El analisis del parentesco obtiene: 68,3% hijas, 15,6% hijos,
esposas 8,8% y 7,3% quedaria para otro tipo de parentesco.
Del 8% de personas que utilizan el SAT y no mantienen una
relacion de parentesco con el paciente el 22,2% fue de cui-
dadoras, 22,2% médicos de residencias, 5,5% enfermeras,
5,5% intérpretes y 44,5% se desconoce.

La clasificacion de los motivos de llamada de modo
reactiva fue en el 58,6% por problemas con la medicacion
(normas de uso del farmaco 18,2%, efectos adversos 81,7%),
en el 25,4% por sintomas psicologicos y conductuales (agita-
cion, negativismo, apatia, insomnio, inquietud psicomotora,
ansiedad), en el 5,4% por movilidad del paciente (cambios
posturales, medidas antiescaras), en el 7,8% por problemas
con la alimentacion (ingesta insuficiente, disfagia) y en el
2,8% por otros motivos.

La clasificacion de los motivos de llamada de modo proac-
tiva fue en el 36,2% por seguimiento de efectos adversos a
farmacos, en el 26,3% para informar de resultados de prue-
bas y tratamiento, en el 17,8% para dar informacion sobre
farmacos, en el 6,8% para dar informacion sobre el curso de
formacion para cuidadores de pacientes con demencia y en
el 12,9% por otros motivos.

El analisis de las respuestas para obtener el grado de
solucion a problemas planteados de modo reactivo y de las
llamadas de modo proactivo nos lleva a los siguientes resul-
tados (tablas 1y 2) respectivamente.

EL SAT atendido por las neurdlogas genera en ocasiones
un SAT para la enfermera; el 79,9% de esa actividad es infor-
mar de farmacos prescritos (normas de uso, posibles efectos
adversos, medidas para control de efectos adversos), el 8%
para informar de normas de uso de suplementos dietéticos,
el 5,4% para la gestion de pruebas solicitadas, el 2,8% para
informar sobre curso para cuidadores y el 3,9% por otras
causas.

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

La cumplimentacion de los formularios fue del 96,4%; el
3,6% no cumplimentado corresponde en el 100% al campo
nombre del cuidador/parentesco.

Discusion

El servicio atencion telefonica es utilizado por hijas e hijos
mayoritariamente. El volumen de llamadas atendidas por la
enfermera (581) es practicamente similar al atendido por
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Tabla 1

Resultado del analisis de las respuestas a problemas de modo reactivo segun el nivel de solucion

Motivo de llamada segun la naturaleza %
reactiva

Solucionado %

Tomar medidas o
dar consejos y
derivar SAT %

Derivar médico de
atencion primaria
%

Derivar a
urgencias %

Problemas relacionados con la 58,6 77,5 22,5 0 0
medicacion
Sintomas psicologicos y conductuales 25,4 27,9 64,7 5,8 1,6
Problemas relacionados con la movilidad 54 100 0 0 0
del paciente
Problemas relacionados con 7,8 75 25 0 0
alimentacion
Otros 2,8 90 0 0 10
Tabla 2 Resultado del analisis de las respuestas a las llamadas de modo proactivo segln el nivel de solucion
Motivo de llamada segun la % Solucionado Tomar medidas Derivar médico Derivar a
naturaleza proactiva % o dar consejos de atencion urgencias %
y derivar SAT % primaria %
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
Informacion de farmacos 17,8 100 0 0 0
Informacion de cursos 6,8 100 0 0 0
Seguimiento ajuste neuroléptico 5,5 84,6 15,3 0 0
Otros 7,4 100 0 0 0

los facultativos; es la segunda actividad que mas realiza
la enfermera. Esta actividad supone un filtro para la aten-
cion telefonica de los facultativos y permite el desarrollo
de su trabajo mas alla de la presencia cara a cara, facili-
tando una manera de atencion y resolucion de problemas de
modo rapido. 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 relacion cuidador/profesional.

Los profesionales de la Unidad estan de acuerdo con
que la gestion telefdnica es una actividad muy valiosa para
lograr la deteccion precoz de signos y sintomas, propor-
cionar mayor seguridad al paciente en su domicilio y, en
definitiva, controlar la morbilidad"'.

Los problemas que atiende la enfermera son de diversa
indole, siendo los mas frecuentes los relacionados con la
medicacion, sobre todo el manejo de efectos adversos y de
sintomas psicoconductuales.

La intervencion de la enfermera permite aportar una
solucion parcial al problema de modo eficaz hasta que son
atendidos por el médico (ajustando la medicacion y pro-
porcionando al cuidador estrategias para el manejo de la
conducta no farmacoldgicas), o resolver el problema sobre
todo cuando se trata de proporcionar informacion sobre los
cuidados del paciente en casos de movilidad reducida, pro-
blemas con la alimentacion o farmacos antidemencia, entre
otros. En nuestros pacientes la adherencia a farmacos anti-
demencia es alta, como ya se demostré en una anterior
Reunion Anual de la SEDENE en 2008 en la comunicacion oral
presentada Andlisis de la eficacia y satisfaccion del usuario
del servicio de informacién de fdrmacos en una unidad de

demencias y trastornos de la conducta, servicio gestionado
por la enfermera.

El SAT en nuestra Unidad lleva funcionando desde hace
9 anos. Desde entonces hemos ido introduciendo medidas de
mejora, adaptandolo a las necesidades de nuestros pacien-
tesy sus cuidadores. Nos parece, al igual que a otros autores,
una estrategia de servicio (til en el seguimiento ambulatorio
del paciente crénico.

Registrar la actividad realizada por la enfermera ha
permitido poder estudiarla y posteriormente cuantificarla.
Analizar en profundidad esta actividad permitira mejorar la
atencion. Quedan pendientes medidas de mejora en algunas
areas, como protocolizar la atencion al cuidador, que si bien
se realiza cuando se detecta un problema de cansancio en
el rol del cuidador utilizando la escucha activa y el apoyo al
cuidador, no queda registrado en nuestros formularios.

En conclusion, el SAT atendido por la enfermera supone
un filtro para el SAT médico, ofrece una atencion al
paciente/cuidador diferente a la atencion «cara a cara»,
siendo complementaria. La actividad mas frecuente es la
referida al control de farmacos y a su intervencion en el
manejo de los sintomas psicologicos y conductuales. Su
capacidad de resolucion es importante.

Animamos a otras unidades de demencias a estudiar esta
actividad para poder hacer estudios comparativos.
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PALABRAS CLAVE Resumen

Agnosia; Introduccién: Son muchos los pacientes con afectacion del lenguaje que se atienden a diario en
Apraxia; el entorno de la profesion de enfermeria, pero no siempre se detectan los trastornos asociados
Discalculia; a la misma. La patologia afasica esta ampliamente descrita en la bibliografia de esta profesion,
Enfermeria; sin embargo, los trastornos asociados a la misma no poseen una extensa literatura de consulta.
Hemiparesia; Objetivos: Mejorar la calidad asistencial a nuestros pacientes asi como formar a los profe-
Sindrome de sionales de enfermeria en el area de la patologia del lenguaje secundaria a dafo neuronal,
Gerstmann fomentando el uso correcto de la terminologia, enriqueciendo con ello la comunicacion inter-

disciplinaria, especialmente con el logopeda.

Método: Mediante blUsqueda bibliografica actualizada en las principales bases de datos, con
criterios de inclusion/exclusion y con una metodologia de extraccion de datos.

Resultado: Se presenta una revision actualizada de los trastornos asociados al sindrome afasico.
Se describe la hemiparesia, agnosia, apraxia, discalculia y sindrome de Gerstmann

Discusion y conclusiones: Seria interesante abrir una nueva linea de investigacion futura que
pudiera medir cuantitativamente la mejora en la calidad de vida del enfermo afasico mediante
la formacion de profesionales, asi como la necesidad de incluir en todo plan de cuidados de
paciente afasico los trastornos asociados a la misma.

© 2012 Sociedad Espafola de Enfermeria Neuroldgica. Publicado por Elsevier Espana, S.L. Todos
los derechos reservados.
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Dyscalculia; 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;
Hemiparesis;
Gerstmann syndrome

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 Espanola de Enfermeria Neuroldgica. Published by Elsevier Espafa, S.L. All

rights reserved.

Introduccion

Desde una optica de la enfermeria y desde bases de datos de
la profesion, la literatura, en lo que a trastornos asociados
al sindrome afasico respecta, profundiza escasamente en
la implicacion, abordaje o conocimientos minimos que todo
profesional de enfermeria debe poseer en lo que respecta
al cuidado de estos enfermos con dichas dificultades.

Llegados a este punto, cabe cuestionarse en qué medida
los registros de enfermeria utilizan una terminologia ade-
cuada sobre la patologia del lenguaje con base neurolégica,
hecho que, ademas, podria dificultar la relacion interniveles
e interprofesionales, como podria ser, por ejemplo, con el
logopeda.

Objetivos generales

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

Objetivos especificos

- Formar al profesional de enfermeria en el area de
la patologia del lenguaje secundaria a dano neuronal,
fomentando el uso correcto de la terminologia e inclu-
yendo en los planes de cuidados actividades que ayuden
en la promocion y recuperacion de dichos trastornos.

- Mejorar la comunicacion interdisciplinar, especialmente
con el logopeda.

Material y métodos

El presente estudio descriptivo de los trastornos asociados al
sindrome afasico se realizd mediante una blsqueda biblio-
grafica, cuya confeccion se describe a continuacion:

Estrategia de busqueda

e Metabuscadores utilizados.
GERION. Se confeccioné una blsqueda avanzada en
bases de datos exclusivamente de enfermeria y usando
en el motor de blUsqueda «todos los campos».
e Bases de datos.
CINAHL.
CUIDEN.
OvidSP.
Pubmed.
e Primera criba
Todos los términos utilizados en el motor de bus-
queda de la primera y segunda criba estan 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 articulos.
e Segunda criba
Aphasia AND hemiparesis
Aphasia AND agnosia
Aphasia AND apraxia
Aphasia AND dyscalculia
Resultado: se recuperaron 20.102 trabajos.

Criterios de inclusion de articulos

e Publicaciones entre el periodo 2007-2012.
e Publicaciones con caracter descriptivo y/o articulos ori-
ginales relacionados con dichos trastornos.

Criterios de exclusiéon de articulos

e Publicaciones con escasa evidencia cientifica de opinion
o desactualizados
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Acalculia-
Discalculia

f ! f

Agnosia Apraxia

Sindrome afasico

l l

Sindrome de Hemiparesia
Gerstmann P
Figura 1  Trastornos asociados al sindrome afasico.

Proceso de seleccién de articulos

o De todos los trabajos encontrados, solo 19 pasaron los cri-
terios de inclusion y 8 fueron relevantes para la redaccion
del presente trabajo.

Resultados

Una vez realizada la busqueda bibliografica, se presentan
aqui una descripcion de los trastornos asociados al sin-
drome afasico, como indica la figura 1, y la orientacion

Tabla 1

de enfermeria a los mismos tal y como se especifica en el
tabla 1.

Hemiparesia

Segun el Instituto Nacional de Trastornos Neurologicos y
Accidentes Cerebrovasculares (NINDS. 2010), se entiende
por hemiparesia la debilidad de un solo lado del cuerpo
tras producirse el dafo cerebral. En caso de originarse una
paralisis total, lo llamariamos hemiplejia’.

La funcion de enfermeria sera adaptar los cuidados que
presta en la integracion del hemicuerpo afectado.

Agnosia

Se entiende por agnosia la lesion en el reconocimiento de
estimulos aun cuando los érganos de los sentidos estan en
perfecto estado y la intensidad de los mismos es adecuada.
Son muchos los aspectos a tener en cuenta en la evalua-
cion, diagnostico y tratamiento de este tipo de pacientes,
ya que la agnosia puede ser confundida con otros tipos de
patologias, como podria ser el caso de la agnosia auditiva y
su diagndstico erréneo de sordera, con lo que la enfermera
deberia sospechar la ausencia de hipoacusia en pacientes
aféasicos, disminuir la ansiedad y potenciar la autoestimaZ.

Apraxia

La apraxia es un trastorno asociado a la gran mayoria de
los pacientes afasicos y, debido al amplio espectro que

Plan de cuidados de enfermeria al paciente con trastornos asociados al sindrome afasico

Trastornos asociados
al sindrome afasico

NANDA

NOC

NIC

Hemiparesia

Agnosia

Apraxia

Discalculia
Sindrome de Gerstmann

00123 Desatencion
unilateral

00122 Trastorno de la
percepcion sensorial:
auditiva

00118 Trastorno de la
imagen corporal

00127 Sindrome de
deterioro en la
interpretacion del entorno
00109 Déficit de
autocuidado: vestido

00051 Deterioro de la
comunicacion verbal
00074 Afrontamiento
familiar comprometido

1308 Adaptacion a la
discapacidad fisica

1610 Conducta de
compensacion auditiva

1403 Control de pensamiento
distorsionado

1200 Imagen corporal

0905 Concentracion

1910 Conducta de seguridad:
ambiente fisico del hogar
0302 Cuidados personales:
vestir

0304 Cuidados personales:
peinado

0903 Comunicacion: capacidad
expresiva

2604 Normalizacion familiar

2760 Manejo de la anulacion de un
lado del cuerpo

0224 Terapia de ejercicios:
movilidad articular

1640 Cuidados de los oidos

4820 Orientacion de la realidad

5220 Potenciacion de la imagen
corporal

5400 Potenciacion de la
autoestima

5820 Disminucion de la ansiedad
6486 Control ambiental: seguridad

1810Ayuda con los autocuidados:
vestir/arreglo personal

4976 Fomento de la
comunicacion: déficit del habla
7140 Apoyo a la familia

7110 Fomento de la implicacion
familiar

Fuente NANDA, NOC y NIC%10,
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abarca, produce dificultades motoras y espaciales. La difi-
cultad podria presentarse en las extremidades, en la cara,
en la produccion de posturas corporales, en el lenguaje o en
el vestido®->.

La actuacion de enfermeria en este trastorno pasa por la
docencia a profesionales que realizan actividades derivadas
relacionadas con el vestido y el movimiento, como celadores
y auxiliares de enfermeria, asi como por la coordinacion con
otros profesionales del equipo multidisciplinar, en este caso,
el terapeuta ocupacional y el logopeda.

Discalculia

La discalculia es la dificultad en las habilidades matematicas
una vez producido el dano cerebral.

Existen 2 tipos de acalculia que estan ampliamente
definidos y documentados. Son la acalculia primaria si el
trastorno es basicamente en el calculo numérico y la secun-
daria si ademas implica realizar actividades sucesivas y/o
lectura de niameros®”.

La labor enfermera en estos casos implica la educacion
para la salud orientando a familiares, pieza clave en todo
el proceso de rehabilitacion, en los recursos existentes y de
los que pueden hacer uso.

Sindrome de Gerstmann

Se trata de una enfermedad neurologica rara que describio
por primera vez Gerstmann en el ano 1940. Se caracteriza
por la agnosia digital, agrafia, desorientacion izquierda-
derecha y acalculia.

La actuacion de enfermeria en este caso esta implicita-
mente relacionada con el logopeda, actuando en las areas de
desorientacion y reconocimiento digital asi como en la orien-
tacion familiar, siendo la acalculia y la agrafia competencia
logopédica.

Discusiones y conclusiones

Los autores declaramos haber tenido dificultad en la bUs-
queda de trabajos relacionados con el lenguaje siguiendo los
criterios de inclusion expuestos. El problema podria residir
en que la mayoria de los articulos sobre este tema poseen un
amplio abordaje logopédico, pero no de la disciplina enfer-
mera.

Destacamos que seria de suma importancia introducir en
los planes de cuidados los trastornos asociados de afasia,
para asi mejorar la calidad de vida del paciente y conseguir
una mayor empatia de la enfermera con el enfermo y su
entorno familiar, en particular con aquellos que han tenido
un dano cerebral de tamano considerable, en los que el res-
peto, la escuchay los cuidados deben ser la base del soporte
emocional, tal y como especificaron Coco et al. en su estudio
sobre el apoyo que deben recibir los familiares de pacien-
tes de neurocirugia con dano cerebral severo. También cabe
destacar la importancia de adquirir conocimientos de esta
materia para incluirlos en los programas de educacion para
la salud en atencién primaria®.

Gracias a este trabajo podemos unificar la terminologia
logopédica con el vocabulario propio de enfermeria para
asi poder darle una mayor entidad a la profesion y que los

registros de enfermeria cuenten con los tecnicismos apropia-
dos de las patologias que estamos tratando, lo que ademas
implicara una mejor comunicacion con otras disciplinas cien-
tificas, como la logopedia.

Estimamos que nuestro trabajo es un estudio descrip-
tivo necesario para abordar el tratamiento de enfermos
afectados por hemiparesia, agnosia, apraxia, acalculiay sin-
drome de Gerstmann, y de este modo acercarnos a ellos de
manera que el profesional en su quehacer diario sea capaz
de detectar todo aquello que produzca dificultad tanto en
conocimiento, fuerza o voluntad y realizar con ello una labor
de suplencia parcial o total que lleve al enfermo a reali-
zar las actividades basicas de la vida diaria de una manera
satisfactoria y adaptada a sus necesidades.

Por otro lado, y dado que el resultado de este estudio no
ha podido ser medido, sugerimos a otros profesionales del
ambito enfermero en general y del neurologico de manera
mas especifica, que abran nuevas lineas de investigacion que
puedan cuantificar el impacto que los trabajos divulgativos
y/0 con objetivos docentes como este puedan tener en la
mejora de la calidad de vida de nuestros enfermos.
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PALABRAS CLAVE Resumen La enfermedad de Creutzfeldt-Jakob (ECJ) es un raro trastorno neurodegenerativo

Caso clinico; que se presenta con un rapido y progresivo deterioro de la memoria, cambios de compor-
Creutzfeld-Jackob; tamiento, falta de coordinacion y/o alteraciones visuales. Esta forma parte de un grupo de
Enfermeria; enfermedades conocidas como encefalopatias espongiformes transmisibles (EET) o enfermeda-
Enfermedades des pridnicas, que son causadas por la acumulacion de la proteina pridnica patologica (PrP) en el
prionicas; sistema nervioso central, y que se puede producir de forma esporadica, hereditaria o adquirida.
Enfermedades Los sintomas suelen comenzar alrededor de 60-70 afnos y a medida que avanza la enfermedad

neurodegenerativas

KEYWORDS
Clinical case;
Creutzfeldt-Jakob;
Nursing;

Prion diseases;
Neurodegenerative
diseases

el dano neuronal progresivo debido a los depdsitos de PrP conduce a un deterioro mental mas
pronunciado, a la aparicion de trastornos del movimiento, ceguera y coma, alcanzando una tasa
de mortalidad alta (90%) dentro del primer ano.

Se presenta un caso de una mujer de 65 afios de edad, que acude a urgencias por alteracion
del lenguaje progresivo y postura anormal en su brazo derecho, que habia comenzado un mes
antes. Después de detallados examenes clinicos y neuropsicologicos se sospeché de la ECJ
y se completo el estudio con examenes complementarios tales como EEG, puncion lumbar y
resonancia magnética del cerebro. La paciente presentd deterioro cognitivo rapido y global, lo
que le lleva a la muerte 2 meses después del ingreso. El estudio anatomopatologico posterior
confirmé el diagnodstico de ECJ.

Es importante conocer la enfermedad para poder proporcionar una atencion de enfermeria
adecuada. La rapida progresion de esta enfermedad y el nivel de dependencia hace necesario
reevaluar continuamente este tipo de pacientes.
© 2013 Sociedad Espaiiola de Enfermeria Neuroldgica. Publicado por Elsevier Espaia, S.L. Todos
los derechos reservados.

Clinical case: Creutzfeldt-Jakob disease

Abstract Creutzfeldt-Jakob disease (CJD) is a rare neurodegenerative disorder presenting with
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

* Autor para correspondencia.

Correo electrénico: chmunne@gmail.com (C. Munné Diaz).
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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 MRl 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 Espafola de Enfermeria Neuroldgica. Published by Elsevier Espafa, S.L. All

rights reserved.

Introduccion

Aunque es posible que esta enfermedad se conociera desde
la mas remota antigiiedad, sus sintomas inespecificos deben
haber sido confundidos con otros tipos de demencia durante
siglos. Esta enfermedad fue descrita por primera vez por
los neurdlogos alemanes Hans-Gerhard Creutzfeldt y Alfons
Maria Jakob en el ano 1920.

La enfermedad de Creutzfeldt-Jakob (ECJ) es un tras-
torno poco frecuente (prevalencia 1:10°) neurodegenerativo
del cerebro y mortal. Por lo general, los sintomas comienzan
a la edad de 60-70 anos. Hay 3 categorias principales de la
ECJ: esporadica, hereditaria y adquirida’.

Esta enfermedad esta producida por una proteina lla-
mada prion (PrP). Esta es en si una proteina inocua presente
en todas la células de nuestro cuerpo, y que esta desti-
nada a controlar ciertos aspectos de la vida celular. Cuando
esta proteina adquiere una configuracion diferente a la nor-
mal (plegada) se comporta de forma patoldgica. Es por este
motivo que el sistema inmune no es capaz de luchar contra
este prion, ya que en si se trata de una proteina propia y
se considera infecciosa, ya que una sola de estas proteinas
es capaz de cambiar la configuracion normal de sus simila-
res.

En la ECJ adquirida el prién ingresa en el organismo
a través del contacto con priones infecciosos. En la ECJ
hereditaria el gen responsable de producir esta proteina
(Prion-Related Protein [PRNP]) ha sufrido una mutacion,
por lo que solo es capaz de producir la proteina patol6-
gica.

Para conocer el modus operandi de estas proteinas hace
falta describir el funcionamiento normal de las células
nerviosas. Estas células poseen un receptor quimico que nor-
malmente estd obstruido por un PrP (PrPc) normal. Debido
a que este receptor no puede ser ocupado por el PrP pato-
logico es cuando ciertas proteinas encargadas de destruir
las neuronas enfermas o anormales introducen parte de su
estructura en estos receptores, produciendo la destruccion
celular.

El diagnostico de esta enfermedad es muy dificil, ya que
presenta sintomatologia facilmente atribuible a otras enfer-
medades neurodegenerativas.

El Unico método de diagnostico es el estudio anatomopa-
tolégico del cerebro?.

Caso clinico

Paciente mujer de 65 anos que consulta en Urgencias por
alteracion del lenguaje y postura distdnica de la extremidad
superior derecha.

Antecedentes personales

- Hipertension.

- 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 transfusion.

Valoracién social

Vive sola. Jubilada desde los 59 afnos. Directora de marketing
en un laboratorio farmacéutico.

Valoracion inicial

El mes anterior al ingreso la paciente presenta un cuadro de
desorientacion y alteracion del lenguaje, por lo cual ingresa
durante 6 dias en otro hospital de nuestra zona de influencia.
Se le realiza resonancia magnética nuclear (RMN), estudio
vascular (eco doppler TSA y ecocardiograma), siendo diag-
nosticada de ictus isquémico agudo en la cabeza del nlcleo
del caudado izquierdo.

Consulta de nuevo en nuestro centro hospitalario por un
aumento de la alteracion del lenguaje y temblor en extre-
midad superior derecha.

Exploracién neurolégica al ingreso

Consciente, desorientada en tiempo y espacio. Comprende
ordenes simples, pero no complejas. Presenta alteracion
de la fluencia verbal. No presenta déficits motores en las
extremidades. Temblor en la extremidad superior derecha.
Dismetria dedo-nariz, talon-rodilla derecha. Deambula de
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forma autonoma, aunque presenta posicion discretamente
distonica.

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

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

Se cursa analitica, puncion lumbar (PL) con bioquimica,
citologia, inmunoglobulinas, bandas, serologia, metales
pesados y proteina 14-3-3.

Las serologias y el estudio inmunologico son negativos,
la proteina 14-3-3 no se detecta en liquido cefalorraquideo
(LCR).

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

administra una pauta de 5 dias de bolus de corticoides sin
respuesta clinica.

El electroencefalograma (EEG) muestra disfuncion glo-
bal marcada de predominio anterior mas acentuada en el
hemisferio izquierdo, sugestiva a encefalopatia. Se realizan
3 EEG mas de control, que arrojan el mismo resultado, y en
el Ultimo presenta también actividad irritativa generalizada
coincidente o no con clonias de baja amplitud, predominan-
temente cefalica y en el hemicuerpo derecho.

Evolucion
Tras descartar otras posibles causas se empieza a sospechar
como diagnostico la ECJ.

En pocos dias la paciente progresa de una alteracion
de la fluencia verbal a mostrar ya un discurso incoherente
y practicamente incomprensible, bloqueos del lenguaje
constantes, junto con probables alucinaciones visuales,
mano ajena derecha y confunde a los familiares. A nivel
motor se empieza a observar mioclonias espontaneas en

Tabla 1 Plan de cuidados segun la taxonomia NANDA-NIC-NOC

NANDA

NOC

NIC

0014 Incontinencia fecal

0015 Riesgo de estrefimiento
0021 Incontinencia urinaria
total

0039 Riesgo de aspiracion

0047 Riesgo de deterioro de la
integridad cutanea

0051 Deterioro de la
comunicacion verbal

0060 Interrupcion de los
procesos familiares

0085 Deterioro de la movilidad
fisica

0102 Déficit de autocuidado:
alimentacion

00108 Déficit de autocuidado:
bano

00109 Déficit de autocuidado:
vestido

00110 Déficit de autocuidado:
uso del inodoro

00173 Riesgo de confusion
aguda

00155 Riesgo de caidas

00146 Ansiedad

00040 Riesgo de sindrome
de desuso

0500 Continencia intestinal
0501 Eliminacion intestinal

1101 Integridad tisular y membranas mucosas

0501 Eliminacion intestinal
0502 Continencia urinaria
0503 Eliminacion urinaria

1101 Integridad tisular y membranas mucosas

1010 Estado de deglucion

1101 Integridad tisular y membranas mucosas

0902 Comunicacion

2600 Afrontamiento de los problemas de la

familia

0200 Ambular

0210 Realizacion trasferencia
0300 Autocuidados: ABVD

0300 Autocuidados: ABVD
0300 Autocuidados: ABVD
0300 Autocuidados: ABVD

0916 Nivel de confusion aguda

0901 Orientacion cognitiva

004 Sueno

1912 Caidas

1909 Conducta prevencion de caidas

1211 Nivel de ansiedad

00148 Temor

0204 Consecuencias de la inmovilidad
fisiologicas

0205 Consecuencias de la inmovilidad
psicocognitivas

0410 Cuidados de la incontinencia
intestinal

3590 Vigilancia de la piel

0450 Manejo del estrenimiento

0610 Cuidados de la incontinencia
urinaria

3590 Vigilancia de la piel

3200 Precauciones para evitar la
aspiracion

3540 Prevencion de Ulceras por presion

4976 Mejorar la comunicacion: déficit
del habla

7040 Soporte al cuidador principal

7110 Fomento de la implicacion familiar
221 Terapia ejercicios: ambulacion

1803 Ayuda con los autocuidados:
alimentacion

1801 Ayuda con los autocuidados:
Bano/higiene

1802 Ayuda con los autocuidados: vestir
y arreglo personal

1804 Ayuda con los autocuidados: Aseo,
eliminacion

1850 Mejorar el sueno

6440 Manejo del delirio

6490 Prevencion de caidas

6654 Vigilancia (seguridad)

6486 Manejo ambiental

4920 Escucha activa

5270 Soporte emocional

740 Cuidados al paciente encamado




32

C. Munné Diaz et al

TRA DIFUSION
2

Figura 1  Resonancia magnética nuclear.

la extremidad superior derecha. Muestra marcha inestable
por postura distonica.

A los 10 dias de ingreso la paciente tiende a la somno-
lencia, solo articula monosilabos o frases cortas de forma
automatica. Presenta cuadros de desorientacion y agitacion
nocturna.

A los 15 dias esta practicamente mutista. La deambula-
cion es muy dificultosa, incluso con apoyo bilateral. Presenta
ataxia en extremidad superior derecha y temblor postural
de gran amplitud, movimientos repetitivos en la mano dere-
cha y dismetria en la extremidad inferior derecha. También
se objetivan en algin momento sacudidas repetitivas de la
cabeza en «no-no».

A los 20 dias de ingreso van en aumento las mioclonias en
todo el hemicuerpo derecho; sigue mutista.

A los 45 dias la paciente estd encamada, mutista y
sin reaccionar a estimulos verbales. Presenta tetraparesia
espastica y mioclonias espontaneas generalizadas y segmen-
tarias. Negacion y dificultad a la ingesta.

Casi a los 2 meses del ingreso la paciente se encuen-
tra en estado terminal de la posible ECJ y practicamente
arreactiva a estimulos. Presenta mioclonias generalizadas,
postura distonica predominante en el hemicuerpo derecho,
sin apertura ocular espontanea, ademas de crisis comiciales
frecuentes.

Fallece a los 2 meses del ingreso.

Se realiza necropsia que resulta positiva para la ECJ.

Plan de cuidados3->

Tras realizar varias valoraciones de enfermeria, utilizando
el modelo de V. Hendenrson, identificamos los principales
diagnosticos y elaboramos un plan de cuidados segun la taxo-
nomia NANDA-NIC-NOC (tabla 1).

Conclusiones

Se han identificado los principales diagndsticos de enferme-
ria y elaborado un plan de cuidados.

Es necesario revalorar continuamente a este tipo de
paciente dada la rapida evolucion de este tipo de enfer-
medad y el gran nivel de dependencia que supone para el
enfermo.

Hemos podido observar durante la realizacion de nuestro
estudio que hay una estrecha relacién entre la progresion
de la enfermedad y los diagnosticos de enfermeria detec-
tados, aunque seria necesario complementar este estudio
relacionando las diferentes valoraciones de enfermeria con
sus diagnosticos para poder dar validez a esta afirmacion.
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