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CARTA DE LA PRESIDENTA

Carta de la Presidenta

Letter from the President

Estimados asociados y compañeros:

Desde noviembre de 2010, mes en que tuvo lugar la ce-
lebración de la última reunión anual en Barcelona, estoy 
asumiendo con ilusión y esfuerzo la presidencia de la 
 SEDENE. Me gustaría compartir con todos vosotros, socios y 
lectores, que desde la junta directiva llevamos un largo ca-
mino recorrido y que seguimos trabajando para crecer y 
hacer de la SEDENE el espacio actualizado y científi co don-
de los profesionales de enfermería, expertos o interesados 
en el ámbito de la neurología, puedan encontrar el apoyo y 
el lugar donde compartir trabajos, experiencias, tenden-
cias y proyectos que permitan el crecimiento profesional y 
el cuidado de nuestros pacientes. No sólo eso, sino que 
apostamos por la creación de líneas de investigación de en-
fermería que se pueden llevar a cabo con diferentes miem-
bros, de carácter nacional, avalados por la sociedad y con 
el asesoramiento y la viabilidad de los recursos necesarios.

Desde la junta directiva os animamos a acercarnos vues-
tras propuestas o a crear grupos de trabajo de las diferentes 
unidades funcionales donde estáis trabajando y llevar a 
cabo proyectos que nos harán crecer como profesionales de 
la enfermería y quedarán recogidos bajo la gran estructura 
que es una sociedad científi ca como la SEDENE.

Actualmente, la sanidad está sufriendo grandes reestruc-
turaciones y, por lo tanto, todos los profesionales sanitarios 
estamos expuestos a cambios y debemos modifi car nuestra 
actividad, lo que se ve gravemente refl ejado en la calidad y, 
sobre todo, la atención al paciente.

Opino que la enfermería es una profesión con gran capaci-
dad de adaptación, pero no por ello debemos dejar de es-
forzarnos, sino todo lo contrario, debemos seguir centrando 
nuestros esfuerzos con el fi n de progresar y mantenernos.

Unas breves líneas para recordaros nuestra próxima cita 
en Barcelona los días 17 y 18 de noviembre de este año, en 
el marco de la XVIII Reunión Anual. En este número de la 
revista encontraréis un programa científi co preliminar del 
contenido y las fechas de presentación de los trabajos. Es-
peramos contar con vuestra asistencia y participación.

Finalmente, deseo recordaros que la junta directiva de la 
SEDENE está a vuestra disposición para seguir trabajando y 
mejorando como hasta ahora con y para vosotros.

Un abrazo,

Silvia Reverté-Villarroya
Presidenta de la SEDENE
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EDITORIAL

Prescripción enfermera, una realidad

Nurse prescribing, a reality

Ana Moreno-Verdugo

Comité de Redacción de Revista Científi ca de la SEDENE

Tras este período durante el cual los enfermeros de la Co-
munidad Autónoma de Andalucía llevamos prescribiendo, es 
hora de hacer una refl exión.

Hasta que entró en vigor el decreto, surgían dudas tanto 
en los enfermeros como en el resto de profesionales que ya 
venían prescribiendo.

Tras este tiempo se ha comprobado que el trabajo se com-
plementa, y que el principal benefi ciado es el usuario, ya 
que hemos mejorado la accesibilidad y la continuidad de la 
asistencia.

Es cierto que la mayoría de los profesionales de enfermería 
llevábamos mucho tiempo indicando tratamientos, pero sin 
respaldo jurídico, y necesitábamos la ayuda de otro profesio-

nal para la realización de la prescripción. Ahora contamos 
con un decreto que nos ha proporcionado una oportunidad 
para el desarrollo y la consolidación de las competencias en-
fermeras; además, es mucho más ágil y todos los esfuerzos 
van encaminados a mejorar la asistencia que prestamos, es-
pecialmente en aquellos casos complejos y en personas vul-
nerables, donde es necesaria una respuesta rápida y efi caz 
para resolver las necesidades de salud que presentan.

Con todo esto, lo único que me gustaría resaltar es que no 
estamos haciendo algo diferente de lo que veníamos hacien-
do hasta ahora, sino que nos han legitimado para poner en 
práctica una competencia que ya teníamos, ya que viene 
dada desde la formación académica.

Correo electrónico: ana.moreno.verdugo.sspa@juntadeandalucia.es
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RESUMEN DE LA XVII REUNIÓN ANUAL

Resumen de la XVII Reunión Anual de la Sociedad Española 
de Enfermería Neurológica

Summary of the XVII Annual Meeting of the Sociedad Española 
de Enfermería Neurológica

Carmen Márquez-Rebollo

Secretaria de la SEDENE

Correo electrónico: marquez.mcarmen@gmail.com

Los días 18 y 19 de noviembre de 2010 celebramos la 
XVII Reu nión Anual de la Sociedad Española de Enfermería 
Neurológica en el Palacio de Congresos de Cataluña, en Bar-
celona, donde como cada año, dentro del contexto de la 
Reunión Anual de Neurología, tuvimos la ocasión de compar-
tir nuevos conocimientos y experiencias.

El acto inaugural estuvo a cargo de la presidenta de la 
sociedad, Dña. M.ª Dolores Lázaro, y del Dr. Sancho, que re-
conoció la especifi cidad de la enfermería neurológica y la 
necesidad de su reconocimiento social y administrativo.

La conferencia inaugural (“La seguridad en el ámbito de 
la salud: una cuestión de formaticum y liliáceas”) la desa-
rrolló Dña. Dolores Menéndez Fraga, enfermera supervisora 
del departamento de calidad del Hospital Monte Naranco de 
Oviedo. En ella trató de la necesidad de concienciarnos 
de que debemos proporcionar un cuidado seguro a nuestros 
pacientes y que para ello es necesario, aparte de la implica-
ción del propio paciente, un cambio en la cultura de la 
seguridad de los pacientes en los hospitales, donde se per-
mita, dentro de una cobertura legal que proteja al personal 
de enfermería, notifi car los efectos adversos derivados del 
cuidado, ya que la notificación de los incidentes ayuda 
a cuantifi carlos y a aprender de los errores.

Tras la conferencia inaugural tuvo lugar la primera se-
sión de comunicaciones orales, que, como es habitual, 
abarcó los diferentes aspectos de los cuidados proporcio-

nados a los pacientes con las patologías neurológicas más 
relevantes.

Por la tarde, en el taller “Cuidados naturales y comple-
mentarios al paciente neurológico”, el Sr. Ovidio Céspedes 
incidió en la conveniencia de formarnos para implemen-
tar intervenciones consensuadas en el cuidado natural, ya 
que éste contribuye a la mejora de la calidad asistencial, 
actúa como coadyuvante en el tratamiento y evita proble-
mas de medicalización.

Posteriormente se celebró la primera sesión de defensa 
de pósters, que este año incluía como novedad su exposi-
ción mediante soporte informático.

La jornada terminó con la asamblea de socios, en la cual la 
junta directiva informó de las gestiones realizadas a lo largo 
de 2010, así como del estado actual de la sociedad.

En la primera parte de la mañana del viernes 19 de no-
viembre tuvo lugar la segunda sesión de comunicaciones 
orales y de pósters, y le siguió la mesa redonda “Enfermería 
intervencionista en el ictus isquémico agudo”, en la que las 
enfermeras María Rosa García y Silvia Sales, del Hospital 
Universitario Germans Trias y Pujol de Badalona y del Hospi-
tal del Mar de Barcelona, respectivamente, nos mostraron 
su experiencia dentro del campo del neurointervencionismo 
y de la efectividad de una enfermería experta en esta área 
de conocimiento que redunda en benefi cios no sólo para el 
paciente sino también para la sociedad.
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Por la tarde, D. José Bustamante, en la conferencia 
“Sexualidad en pacientes con enfermedades neurológicas: 
guía para personal de enfermería” nos habló del papel que 
tiene la enfermera en este complejo problema del paciente 
neurológico, ya que ésta atiende las necesidades básicas 
tanto del enfermo como de la familia, y la sexualidad forma 
parte de esas necesidades en las que se requiere una inter-
vención multidisciplinar.

Posteriormente, Dña. Trinidad Desongles y Dña. Susana 
Rodríguez nos mostraron la trayectoria de desarrollo e im-
plantación de la “prescripción enfermera” en el Servicio 
Andaluz de Salud, que ha supuesto una mejora en la efi ca-
cia, en la seguridad y en el coste.

Para fi nalizar los actos científi cos se presentaron los re-
sultados de la XIII edición del premio al mejor proyecto de 
investigación en enfermería neurológica de 2009: “Depre-
sión post-ictus y su relación con el estado funcional tras el 
ingreso en una unidad de ictus. Estudio descriptivo de la 
Unidad de Ictus de Cáceres”, del Complejo Hospitalario de 
Cáceres (Unidad de Ictus, Hospital San Pedro de Alcánta-
ra), en el que D. Fidel López Espuela fue el investigador 
principal.

Finalizados los actos científi cos, se procedió a la entrega 
de premios a los mejores trabajos presentados, tanto en 
comunicación oral como en póster. A esta reunión se han 
presentado un total de 42 comunicaciones, 18 como presen-
tación oral y 24 en póster.

Premios otorgados por el Comité Científi co

Investigación en enfermería

“Efi cacia de la monitorización vídeo-EEG prolongada con 
protocolo de activación cerebral en el diagnóstico diferen-
cial de la epilepsia”
Autores:
Piña, L.; Gómez, P.; Campos, E.; Toledano R.; Gil-Nagel A. 
Unidad de Epilepsia. Servicio de Neurología. Hospital Ruber 
Internacional. Madrid.
García, I. Unidad de Epilepsia. Servicio de Neurología. Hos-
pital Clínico San Carlos. Madrid.

Protocolo de cuidados

“Desarrollo del programa de educación sanitaria del ictus 
agudo en el Hospital del Mar”
Autores:
Rodríguez, E.; Domínguez, A.; García, P.; García, S.; Núñez, 
R.; Sánchez, C. Servicio de Neurología. Hospital del Mar. 
Barcelona.

Casos clínicos

“La voz del cuidador principal en el diagnóstico de la escle-
rosis múltiple. Caso clínico”
Autores:
Salinas, V.; Vergara, M.L.; Rogero, P.; Rubio, L.; Oña, A.M.; 
Garrido, M.V.; Coll, M.R. Servicio de Neurología de la Unidad 
Clínica de Gestión de Neurociencias. Hospital Regional Uni-
versitario Carlos Haya. Málaga.

Mejores pósters

“Calidad de vida de los enfermos de Parkinson tras trata-
miento médico-quirúrgico. Complejo Hospitalario Universi-
tario de Albacete 2007-2010”
Autores:
Ruiz, M.V.; Gómez, M.; Ruiz, A.M.; Ruiz, J.; Ruiz, A.; 
Herráez, V. Servicio de Neurología y Neurocirugía. Complejo 
Hospitalario Universitario de Albacete.
“Análisis de adherencia en paciente con esclerosis múltiple 
en el postparto”
Autores:
Merchán, M.; Guerrero, J.; Manovel, I.; Rodrigo, J.; Ramió, 
L. Unidad de Neuroinmunología y Esclerosis Múltiple. Ser-
vicio de Neurología. Hospital Universitario Doctor Josep 
Trueta. Girona.
“Seguridad de pacientes en el dossier de enfermería: estu-
dio de las abreviaturas, símbolos y observaciones”
Autores:
González, R.; Del Campo, C.; Bazús, M.J.; Manterola, A.; 
Fernández, S.; González, R. Hospital de Cabueñes. Gijón.

Mejor proyecto de investigación 
en enfermería

“Proyecto ReNACE. Pacientes y familiares conviviendo con 
la enfermedad de Parkinson: estudio del proceso de transi-
ción”
Investigadora principal: Portillo, M.C.
Investigadores colaboradores: Zaragoza, A.; Senosiain, 
J.M.; Martínez, E.; Riverol, M.; Oiz, J.; Corchón, S.; Arant-
zamendi, M. Escuela de Enfermería de la Universidad de 
Navarra.

Premios concedidos por el público

Comunicación oral

“Formador de cuidadores de pacientes con ictus”
Autores:
Blázquez, C.; Hernández M.L.; Jiménez, J.; Martín, E.; Rus, 
O.; Villares, M. Unidad de Ictus. Servicio de Neurología. 
Hospital Universitario Ramón y Cajal. Madrid.

Comunicación en póster

“Dieta cetogénica en niños con epilepsia fármaco-resisten-
te”
Autores:
Llop, M.; Aznar, G.; Linder-Lucht, M.; Rocamora, R. Uni-
dad de Epilepsia. Servicio de Neurología. Hospital del Mar. 
Barcelona.
Finalizado el acto de entrega de premios, la presidenta, 
M.ª Dolores Lázaro, se despidió de su cargo y dio la bienve-
nida a su sucesora, Silvia Reverté Villarroya, que desempe-
ñará su cometido como presidenta de la SEDENE por un 
período de dos años.
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Resumen
Objetivo: Analizar la utilidad de un protocolo de activación cerebral específi co durante la mo-
nitorización videoelectroencefalográfi ca (VEEG) en el diagnóstico diferencial de la epilepsia.
Método: Desde enero de 2009 hemos comparado un protocolo específi co de activación de crisis 
y actividad epileptiforme (AE) (tareas cognitivas: cálculo matemático, lectura y praxias manua-
les) con el protocolo habitual (hiperventilación, estimulación luminosa intermitente, privación 
de sueño) en un total de 181 pacientes ingresados para monitorización VEEG prolongada. Las 
enfermeras de la Unidad de VEEG han aplicado ambos protocolos y han ido anotando los cambios 
en el electroencefalograma (EEG) y el momento en el que se realiza cada actividad.
Resultados: En nuestra cohorte, 144 pacientes fueron diagnosticados fi nalmente de epilepsia 
focal (EF) y 37 de epilepsia generalizada idiopática (EGI) tras realizar monitorización VEEG con 
protocolo de activación ampliado. Del total de 37 pacientes con EGI, 34 mostraron AE generali-
zada y/o crisis tras la aplicación del protocolo de activación ampliado. En ningún paciente con 
EF se registró actividad epileptiforme o crisis tras aplicar el protocolo. El diagnóstico fue modi-
fi cado después de la prueba en 15 enfermos. Tres pacientes con EGI no mostraron AE.
Conclusiones: La aplicación del protocolo ampliado de activación que incluya maniobras de 
praxis, lectura y escritura durante la monitorización VEEG es una tarea sencilla que incrementa 
de forma importante el rendimiento diagnóstico de la prueba.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Publicado por Elsevier España, S.L. 
Todos los derechos reservados.
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Introducción

En epilepsia, al igual que en otras patologías médicas y neu-
rológicas, el análisis inicial empieza por la anamnesis. Es 
fundamental obtener una historia clínica detallada que nos 
permita orientar y organizar el estudio, para así solicitar 
adecuadamente las pruebas complementarias y elegir el 
tratamiento más preciso. Con los datos obtenidos en la en-
trevista con el enfermo podemos orientar el diagnóstico con 
bastante certeza. No obstante, en algunas ocasiones resulta 
más complicado llegar a un diagnóstico defi nitivo. En epi-
lepsia, el diagnóstico erróneo no es infrecuente y, según di-
ferentes series, puede representar hasta el 15-20 % de los 
pacientes remitidos a una unidad de epilepsia para su eva-
luación 1,2. Las principales causas de error son una anamnesis 
imprecisa y una incorrecta interpretación del electroence-
falograma (EEG).

Existen dos tipos principales de errores en el diagnóstico 
de epilepsia: a) confusión de la epilepsia con otros fenóme-
nos paroxísticos, o viceversa, y b) clasifi cación incorrecta 
del tipo de epilepsia (p. ej., focal en lugar de generalizada). 
En este sentido, los datos semiológicos para clasifi car co-
rrectamente el tipo de crisis y epilepsia, y los hallazgos del 
EEG pueden ser insufi cientes o equívocos, lo cual difi culta la 
clasifi cación correcta en un grupo de pacientes. La confu-
sión en el diagnóstico ocurre fundamentalmente entre las 
epilepsias generalizadas idiopáticas (EGI) y las epilepsias fo-
cales (EF), y dentro de éstas principalmente con las fronta-
les; la causa principal es el hecho de que en el EEG las EGI 
pueden tener hallazgos focales y las EF pueden mostrar ac-
tividad epileptiforme (AE) generalizada 3. Además, ambas 
epilepsias pueden cursar con crisis con semiología parecida 
(p. ej., desconexión del medio sin otros datos añadidos). 

Las consecuencias de un diagnóstico erróneo conllevan en 
muchos casos una inadecuada terapia y un peor pronóstico 
(mayor difi cultad para controlar las crisis y mayor posibili-
dad de efectos secundarios). Estas razones justifi can desde 
el principio un mayor esfuerzo en el diagnóstico, hacien-
do el mejor uso posible de todas las herramientas diagnósti-
cas disponibles.

En el diagnóstico del paciente con epilepsia se emplean 
protocolos de activación cerebral, generalmente con hiper-
ventilación (HV), estimulación luminosa intermitente (ELI) y 
privación de sueño, maniobras que permiten aumentar el 
rendimiento del estudio mediante EEG y demostrar AE en 
pacientes epilépticos que de forma espontánea no la ten-
drían. En un esfuerzo por aumentar el rendimiento diagnós-
tico del EEG, algunos autores han ampliado el protocolo de 
activación habitual con otras tareas. Matsuoka et al. han 
mostrado que la realización de tareas cognitivas durante el 
estudio con EEG aumenta la capacidad diagnóstica de esta 
prueba al desencadenar AE en pacientes que previamente 
tenían registros normales o inespecífi cos 4. Estas tareas son 
especialmente eficaces en pacientes con EGI y en menor 
medida en pacientes con EF. Por ello, estos autores propo-
nen utilizar tareas cognitivas de forma sistemática en la mo-
nitorización mediante EEG para así facilitar la diferenciación 
entre EF y EGI. El rendimiento de tareas de este tipo podría 
ser incluso mayor si se realiza una monitorización videoelec-
troencefalográfi ca (VEEG) prolongada, no sólo para evaluar 
la AE, sino también para intentar llegar a un diagnóstico 
defi nitivo documentando las crisis habituales del paciente. 
El objetivo de nuestro trabajo es evaluar la capacidad diag-
nóstica de un protocolo de activación ampliado en pacientes 
estudiados con VEEG con antecedentes de estudios previos 
no concluyentes y/o sin AE generalizada espontánea.

KEYWORDS
Idiopathic generalized 
epilepsy;
Praxias;
EEG activation;
VEEG monitoring

Use of prolonged video-electro-encephalographic monitoring with a specifi c brain 
activation protocol in the differential diagnosis of epilepsy

Abstract
Objective: To analyze the usefulness of a specifi c EEG activation protocol during video-EEG 
(VEEG) monitoring in the differential diagnosis of epilepsy.
Method: Since January 2009, 181 patients underwent two different EEG activation protocols 
during VEEG monitoring in the Epilepsy Unit of Hospital Ruber International. One protocol (the 
“standard protocol”) included hyperventilation and intermittent photo-stimulation while the 
other (“specifi c protocol”) consisted of potentially provocative cognitive tasks (reading, writing, 
calculation and spatial construction). Both protocols where supervised by specialized epilepsy 
nurses, who assessed the correct performance of these activation tasks.
Results: After applying the two protocols during VEEG monitoring a diagnosis of focal epilepsy 
(FE) was achieved in 144 out of 181 patients and idiopathic generalized epilepsy (IGE) in 37 out 
of 181. The specifi c activation protocol induced epileptiform activity (EA) or seizures in 34 out 
of 37 patients in the IGE group and in none in the FE group. Fifteen of our IGE patients had 
a wrong diagnosis of FE before being evaluated with VEEG using the specifi c protocol, and 
the wrong diagnoses could be corrected after the study. In three patients of the IGE group the 
VEEG was normal.
Conclusions: Our results suggest that the application of these specifi c activation techniques that 
included cognitive tasks is a simple and useful tool in the diagnosis of epilepsy.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Published by Elsevier España, S.L. 
All rights reserved.
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Pacientes y métodos

Se realizó un análisis prospectivo de los todos los pacientes 
ingresados en la unidad de VEEG del Hospital Ruber Interna-
cional, desde enero de 2009 hasta mayo de 2010. Se inclu-
yeron todos los pacientes con diagnóstico previo de epilepsia 
que pudieron realizar el protocolo de activación ampliado. 
Se estudiaron 181 pacientes (75 mujeres y 106 hombres) con 
una edad media de 28,7 años (rango de 8-87 años). Todos, 
salvo 13 pacientes, recibían tratamiento con fármacos an-
tiepilépticos en el momento de realizar el VEEG.

El protocolo de activación convencional consistió en: HV, 
ELI y privación de sueño.

—  ELI: el paciente se encuentra en una habitación con luz 
ambiente tenue, se le somete a un haz de luz proceden-
te de un foco situado a una distancia de 30 cm. De for-
ma estandarizada se inicia a una frecuencia de 1 Hz que 
se va incrementando progresivamente hasta llegar a 
30 Hz. Posteriormente, se disminuye la frecuencia del 
estímulo luminoso de manera inversa. Con cada fre-
cuencia explorada, se estimula primero con los ojos 
abiertos, posteriormente al cerrarlos y a continuación 
con los ojos cerrados. La duración de cada ciclo es de 
aproximadamente 7 minutos. La exploración se realiza 
inicialmente al fi nal de la mañana y se repite al fi nal de 
la tarde y cuando el paciente despierta a primera hora 
de la mañana.

—  HV: la técnica consiste en pedir al paciente que inspire 
profundamente por la nariz y expulse el aire rápidamente 
por la boca. Se realiza inmediatamente después de cada 
ELI y el ejercicio dura aproximadamente 5 minutos. El 
paciente es informado de que este procedimiento puede 
producir una ligera sensación de mareo, parestesias peri-
bucales y en los dedos.

—  Privación parcial de sueño: consiste en disminuir las ho-
ras de sueño. El paciente se acuesta aproximadamente a 
las 2 a.m. y es despertado a las 7 a.m. A continuación se 
realizan la ELI y la HV de forma secuencial.

El protocolo de activación ampliado añade al convencio-
nal las siguientes tareas cognitivas:

—  Cálculo matemático: se le entregan al paciente ejerci-
cios de sumas, restas y multiplicaciones. La complejidad 
de estas tareas son acordes a su nivel intelectual.

—  Puzle (praxias): durante 30 minutos el paciente debe 
completar el rompecabezas chino denominado Tangram. 
Este puzle está compuesto por siete fi guras geométricas 
que pueden combinarse para formar distintas fi guras.

—  Lectura/escritura: esta tarea consiste en 30 minutos de 
lectura continua, sin interrupciones, en voz alta, de cual-
quier libro elegido por el paciente, con una redacción 
posterior de lo leído.

En cada paciente se anotaron los períodos de realización 
de cada maniobra de activación. Los cambios documentados 
en el EEG fueron anotados por el personal de enfermería. 
Para excluir la contaminación accidental de descargas no 
relacionadas con la activación, se defi nió cada maniobra de 
activación de una forma operacional, contabilizando el nú-
mero de descargas por minuto encontrado en cada tarea y 

dividiéndolo por el número de descargas por minuto en el 
registro basal. Este último se defi nió como el EEG de vigilia 
que se registró separado al menos en 2 horas del despertar 
y en 1 hora de cada maniobra de activación. La maniobra o 
tarea realizada se consideró activadora si el cociente de esa 
división era ≥ 2. Se utilizó esta ratio tomando como base 
estudios previos 4.

En la monitorización VEEG se emplearon al menos 32 elec-
trodos de cuero cabelludo (electrodos de disco en oro), co-
locados siguiendo las directrices del sistema internacional 
10-20. Los estudios VEEG fueron revisados por neurólogos 
especialistas en epilepsia. De acuerdo con la semiología de 
las crisis documentadas, las características del trazado ba-
sal y de la actividad epileptiforme registrada, se clasifi có la 
epilepsia en EF o EGI siguiendo la clasifi cación vigente reco-
mendada por la Liga Internacional contra la Epilepsia 5.

Resultados

En nuestra cohorte, 144 pacientes fueron diagnosticados fi -
nalmente de EF y 37 de EGI tras la monitorización VEEG con 
protocolo de activación ampliado (fi g. 1). Analizamos única-
mente a los pacientes diagnosticados de EGI debido a que 
en ningún paciente con EF se registró actividad epileptifor-
me o crisis tras aplicar el protocolo ampliado. Los pacientes 
con EGI tenían una edad media de 30,4 años (rango 
5-70 años), de los cuales 24 (65 %) fueron mujeres. Del total 
de 37 pacientes con EGI, 34 (92 %) mostraron AE generaliza-
da y/o crisis tras la aplicación del protocolo de activación 
ampliado. En este subgrupo, un 41 % (15 pacientes) había 
sido diagnosticado previamente, y de forma incorrecta, de 
EF tomando como base estudios anteriores (fig. 1). En el 
subgrupo de pacientes con EGI (34 pacientes), 21 (62 %) tu-
vieron AE espontánea y 13 pacientes (38 %) presentaron AE 
exclusivamente desencadenada con el protocolo convencio-
nal y/o ampliado. Cuando analizamos de forma separada la 
activación facilitada por el protocolo ampliado, documenta-
mos AE y/o crisis en 19 pacientes (56 %) (tabla 1).

El grupo con EGI sin AE espontánea (tabla 2) incluyó 13 pa-
cientes (38 %), con una edad media de 27,6 años (rango 

Diagnóstico previo de EGI 
(n = 19)

VEEG (enero 2009-mayo 2010) 
(n = 181)

Protocolo de activación 
ampliado

Epilepsia focal (EF) 
(n = 144)

Epilepsia generalizada idiopática (EGI) 
(n = 37)

EF (n = 0) EGI (n = 34)

Normal (n = 3)

Diagnóstico previo de EF 
(n = 15)

Figura 1 Modifi cación del diagnóstico tras la aplicación del 
protocolo de activación ampliado.
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12-56 años), de los cuales nueve (70 %) fueron mujeres. Del 
total, nueve pacientes (70 %) presentaron AE en sueño, cinco 
(38 %) AE con la HV, uno (7,5 %) AE con la ELI y seis (46 %) AE 
con tareas cognitivas. De forma significativa, seis de los 
13 pacientes (46 %) sin AE espontánea habían sido clasifi cados 
inicialmente como EF cuando realmente tras el estudio con 
protocolo ampliado se confi rmó que tenían una EGI. Pudimos 
registrar crisis (ausencias o mioclonías) en cuatro pacientes; 
en dos pacientes fueron desencadenadas por el protocolo de 
activación convencional y en dos por el protocolo ampliado. 
En estos dos pacientes uno de ellos sólo presentó crisis tras la 
activación con las praxias (paciente 11, tabla 1).

El grupo con EGI con AE espontánea (tabla 3) incluyó 21 pa-
cientes (62 %), con una edad media de 31,5 años (rango 
5-75 años), de los cuales 12 (57 %) fueron mujeres. Del total de 
pacientes, 11 (52 %) presentaron AE durante el sueño, 15 
(71,5 %) con HV, 15 (71,5 %) con la ELI y 13 (62 %) con tareas 
cognitivas. De igual forma que en el grupo anterior, nueve pa-
cientes (43 %) habían sido diagnosticados erróneamente de EF 
previo a la realización del protocolo de activación ampliado.

Discusión

Matsuoka et al. han mostrado que las tareas cognitivas pue-
den precipitar descargas de punta onda generalizada, a ve-
ces asociadas con crisis de ausencia o mioclónicas 4. En 
nuestro estudio, las tareas cognitivas desencadenaron AE en 
un 56 % de los pacientes, de manera que nuestros resultados 
apoyan los hallazgos observados por otros autores y animan a 
utilizar estas tareas en la práctica clínica habitual. Cuando 
se registra AE generalizada espontánea, es decir, sin manio-
bras de activación, el diagnóstico puede establecerse de una 
forma fi able sin necesidad de otros datos complementarios. 
No obstante, no es infrecuente encontrar pacientes con es-
tudios previos no concluyentes o sin actividad epileptiforme. 
Es en este subgrupo de pacientes donde puede ser más inte-
resante aplicar protocolos más extensos que ayuden a escla-
recer el diagnóstico. El protocolo de activación ampliado 
puede ser especialmente útil en pacientes sin AE espontá-

Tabla 1 Pacientes con actividad epileptiforme 
con el protocolo de activación

P Dx 
previo

AEE HV ELI S Lec Escr Calc Puzle Ord Dx

 1 EGI SÍ X X X X X X EGI
 2 EF NO X X X X EGI, 

CTCG
 3 EF NO X X X X X X EAI
 4 EGI SÍ X X X X EMJ
 5 EF NO X X EMJ
 6 EF NO X X X EGI, 

CTCG
 7 EF SÍ X X X EGI, 

CTCG
 8 EF SÍ X X X EGI
 9 EF SÍ X X X X EMJ
10 EGI SÍ X X X EAI
11 EGI NO X X EMJ
12 EGI SÍ X X X EGI
13 EF SÍ X X X X X X X X EGI, 

CTCG
14 EGI NO X X EGI
15 EF NO X X X EAJ
16 EGI NO X X X X EMJ
17 ENF SÍ X X X X X X X EGI, 

CTCG
18 EGI SÍ X X X X X EAI
19 EGI SÍ X X X X X X X EAI

AEE: actividad epileptiforme espontánea; Calc: cálculo; 
CTCG: crisis tónico-clónicas generalizadas; Dx: diagnóstico; 
EAI: epilepsia ausencias infantil; EAJ: epilepsia ausencias 
juvenil; EGI: epilepsia generalizada idiopática; ELI: 
estimulación luminosa intermitente; EMJ: epilepsia mioclónica 
juvenil; Escr: escritura; HV: hiperventilación; Lec: lectura; 
Ord: ordenador; S: sueño.

Tabla 2 Pacientes sin actividad epileptiforme espontánea en vigilia

P Edad Dx previo Sueño HV ELI T cognitivas AEF Crisis Dx

 1 41 EF X X X X EGI, CTCG
 2 34 EGI X (1 descarga) EMJ
 3 36 EF X X X X X EAI
 4 16 EF X X X, M, P EMJ
 5 56 EF X X X EGI con CTCG al despertar
 6 23 EF X EGI con CTCG al despertar
 7 14 EGI X X, M, HV EMJ
 8 19 EGI X EGI con CTCG
 9 18 EGI X sí, A, HV EAJ
10 30 EGI X X EGI con CTCG
11 18 EGI X X EGI
12 48 EGI X EGI con CTCG
13 37 EGI X X X, P EMJ

A: ausencias; AEF: actividad epileptiforme focal; CTCG: crisis tónico-clónicas generalizadas; Dx: diagnóstico; EAI: epilepsia ausencias 
infantil; EAJ: epilepsia ausencias juvenil; EF: epilepsia focal; EGI: epilepsia generalizada idiopática; ELI: estimulación luminosa 
intermitente; EMJ: epilepsia mioclónica juvenil; HV: hiperventilación; P: praxias.
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nea, donde puede ser difícil determinar, tomando como base 
la historia clínica, si el paciente presenta una EF o una EGI. 
En nuestro estudio, este subgrupo de pacientes no es infre-
cuente y constituyó el 38 % de los pacientes evaluados. En 
este grupo de pacientes, las tareas cognitivas desencadena-
ron descargas en casi un 50 % de los casos, y esta tarea de 
activación tan sólo fue superada por la privación del sueño.

La rentabilidad del estudio VEEG es máxima cuando, ade-
más de registrar actividad epileptiforme, podemos registrar 
las crisis habituales del paciente, contribuyendo de manera 
defi nitiva a clasifi car el tipo de epilepsia. En este sentido, en 
el subgrupo de pacientes sin AE espontánea y por lo tanto di-
fíciles de clasifi car, cuatro pacientes tuvieron crisis epilépti-
cas desencadenadas por el protocolo ampliado. De ellos, en 
un paciente la praxis fue la única tarea de activación que 
precipitó las crisis habituales del paciente, modifi cando el 
diagnóstico de EF a EGI. En nuestro estudio, los hallazgos (cri-
sis y/o AE generalizada) registrados durante la monitorización 
VEEG con protocolo de activación ampliado modifi có el diag-
nóstico en un número sustancial de pacientes; un 41 % de los 
pacientes que inicialmente fueron clasifi cados como EF por 
los estudios realizados previamente cambiaron su diagnóstico 
a EGI. Los resultados de este estudio son relevantes porque 
implican una mayor capacidad para llegar a un diagnóstico 
más correcto, lo que a su vez permite establecer un trata-
miento más adecuado y un pronóstico más preciso.

Conclusión

La aplicación de un protocolo de activación ampliado es un 
procedimiento sencillo que puede ser aplicado por un equipo 

de enfermería entrenado en VEEG y epilepsia. Este protocolo 
complementa los procedimientos de activación cerebral con-
vencionales, sin aumentar el coste ni la duración del estudio, 
y es especialmente útil en pacientes con epilepsias no clasi-
fi cadas o sin AE espontánea, donde aumenta el rendimiento 
diagnóstico de la monitorización VEEG.
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Tabla 3 Pacientes con actividad epileptiforme espontánea en vigilia

P Edad Dx previo Sueño HV ELI T cognitivas AEF Crisis Dx

 1 59 EGI X X X X X X, A,P EGI
 2 52 EGI X EMJ
 3 5 ENF X X, A EGI, EAI
 4 43 EGI X X X X X, M, P EGI, EMJ
 5 25 EF X X X EGI con CTCG
 6 15 EF X X EGI
 7 28 EF X EGI, Jeavons
 8 12 EF X X X, M, P EGI, EMJ
 9 62 EF X X EGI con CTCG
10 58 EGI X X X X, M, P EGI, EAI
11 75 EF X X EGI con CTCG
12 21 EGI X X EGI
13 23 EGI X X X X, M EGI, Jeavons
14 13 EGI X X X X EGI, EAI
15 EGI X X X EGI, EMJ
16 19 EF X X X X X, M, P EGI con CTCG
17 35 EF X X X X EGI, EAJ
18 24 EGI X X X X, M, P EGI, EMJ
19 28 ENF X X X X EGI con CTCG
20 18 EGI X X X EGI, EAI
21  5 EGI X X X X X, M, P EAI

A: ausencias; AEF: actividad epileptiforme focal; CTCG: crisis tónico-clónicas generalizadas; Dx: diagnóstico; EAI: epilepsia ausencias 
infantil; EAJ: epilepsia ausencias juvenil; EF: epilepsia focal; EGI: epilepsia generalizada idiopática; ELI: estimulación luminosa 
intermitente; EMJ: epilepsia mioclónica juvenil; HV: hiperventilación; P: praxias.
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Resumen
Introducción: El impacto de la enfermedad de Parkinson (EP) en la vida de las personas que la 
padecen y en sus cuidadores repercute gravemente en su calidad de vida. No existe tratamiento 
curativo. El tratamiento va encaminado al control sintomático. Se debe proporcionar una aten-
ción integral que mejore la calidad de vida y consiga la máxima independencia.
Objetivos: Describir la experiencia en el tratamiento quirúrgico de la EP en el Complejo Hospi-
talario Universitario de Albacete durante el período 2007-2010, valorar la calidad de vida del 
paciente con EP tras una estimulación cerebral profunda y determinar el grado de satisfacción 
del paciente.
Material y método: Estudio descriptivo longitudinal, para el que se recogen datos sociode-
mográfi cos, así como la edad de comienzo de la enfermedad, los años de evolución, e infor-
mación sobre la calidad de vida antes y después del tratamiento quirúrgico, el grado de sa-
tisfacción, complicaciones posquirúrgicas y la evolución clínica. Se utiliza el cuestionario 
PDQ-39, cuestionario de satisfacción, revisión de historias clínicas y entrevista al equipo 
neuroquirúrgico.
Resultados: Han sido intervenidos 13 pacientes, de los cuales un 90,9 % refi eren estar satisfe-
chos tras la intervención quirúrgica y un 81,9 % con su calidad de vida. La mejoría ha sido 
 notable en movilidad, actividades de la vida diaria (AVD) y bienestar emocional, pero ha 
 empeorado su valoración respecto al apoyo social que reciben y al deterioro cognitivo y la 
comunicación.
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Introducción

La enfermedad de Parkinson (EP) es la segunda enfermedad 
neurodegenerativa más frecuente tras la enfermedad de 
Alzheimer. Es una enfermedad crónica y progresiva de etiolo-
gía desconocida que carece de tratamiento curativo en la ac-
tualidad; además, es una de las enfermedades neurológicas 
con mayor impacto en la vida de las personas que la padecen 
y en sus familias, ya que puede alterar todas sus necesidades 
básicas, causa una importante incapacidad y genera un enor-
me coste económico y social durante su evolución; además, 
la ansiedad y la depresión también son frecuentes, y compor-
tan graves repercusiones en su calidad de vida 1.

En España, cerca de 120.000 personas padecen la EP. 
Se presenta en ambos sexos de forma similar, con un discre-
to predominio en varones. Su prevalencia es de 150-200 ca-
sos por 100.000 habitantes y aumenta de forma exponencial 
 entre los 65 y los 90 años. Un 10 % de los pacientes con EP 
inicia sus síntomas antes de los 40 años 2,3. Las cifras de pre-
valencia varían considerablemente. Las discrepancias entre 
los diversos estudios epidemiológicos se deben a que, por su 

KEYWORDS
Parkinson’s disease 
(PD);
Quality of life;
Schwab and England 
Activities of daily 
living (ADL);
Quality of Life 
Questionnaire 
PDQ-39;
Hoehn and Yahr stage;
Deep brain 
stimulation (DBS);
UPDRS scale

Conclusiones: El tratamiento quirúrgico ha conseguido la mejoría clínica de los pacientes, ya 
que ha logrado disminuir los síntomas motores, las discinesias y las fl uctuaciones, facilitando la 
realización de las AVD y mejorando su calidad de vida. Los pacientes refi eren estar satisfechos 
con su calidad de vida, pero se detecta la necesidad de potenciar el apoyo psicosocial que re-
ciben.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Publicado por Elsevier España, S.L. 
Todos los derechos reservados.

Quality of life of patients with Parkinson’s disease following surgical treatment 
in Albacete University Hospital

Abstract
Introduction: The impact of Parkinson’s Disease (PD) on patients and their caregivers severely 
affects their quality of life. There is no curative treatment. Treatment is aimed at symptomatic 
control. Comprehensive care is required to improve their quality of life and achieve maximum 
independence.
Objectives: To describe the experience in the surgical treatment for PD at the Albacete 
University Hospital (Spain) 2007-2010, to assess the quality of life of the patient with PD after 
brain stimulation, and to determine the level of patient satisfaction.
Material and method: Longitudinal observational descriptive study, collecting demographic 
data, age at onset, years of evolution, quality of life before and after surgical treatment, level 
of satisfaction, post-surgical complications and clinical evolution, using the PDQ-39 questionnaire, 
a satisfaction questionnaire, a review of clinical records and an interview with the neuro-surgical 
team.
Results: A total of 13 patients received surgical treatment. A total of 90.9 % of patients were 
satisfi ed after the surgery, and 81.9 % with their quality of life. There was a notable improvement 
in mobility, AVD and emotional well-being, but was worse in the assessment as regards the social 
support they receive and with cognitive impairment and communication.
Conclusions: A clinical improvement was achieved in patients with surgical treatment, including 
reducing motor symptoms, dyskinesias and fluctuations, by facilitating the performing of 
activities of daily life (ADL) and improving their quality of life. Patient are satisfi ed with their 
quality of life, but the need to enhance the psychosocial support they receive is detected.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Published by Elsevier España, S.L. 
All rights reserved.

comienzo insidioso y la heterogeneidad en su presentación 
clínica, es una patología con frecuencia infradiagnosticada. 
El comienzo puede enmascararse con una depresión, moles-
tias articulares, caídas o una gran apatía que confunden du-
rante años al médico general y a veces a especialistas. El 
diagnóstico de la EP es clínico y no existe ningún marcador 
biológico para establecer el diagnóstico defi nitivo, ya que es 
histopatológico 4.

Según los neurólogos Hoehn y Yahr, se pueden distinguir 
cinco estadios evolutivos de la enfermedad. Con tratamien-
to adecuado, la mayoría de los pacientes se mantienen en 
estadios intermedios. No obstante, éstos van experimentan-
do una reducción progresiva del tiempo on y un aumento del 
tiempo de dependencia.

Los enfermos de Parkinson responden muy bien al trata-
miento con levodopa y agonistas dopaminérgicos durante 
los primeros años (entre 3 y 7 años, según el paciente). 
A medida que la enfermedad avanza, los pacientes se en-
cuentran con una limitación del efecto del tratamiento, 
precisan dosis tan altas de levodopa que suelen producir 
discinesias importantes en on y, además, presentan episo-
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dios de wearing-off, es decir, bloqueos con el fi n de dosis, 
que comportan una difi cultad progresiva para la realización 
de las AVD.

El tratamiento neuroquirúrgico de la EP se inició en la 
década de 1950 y prácticamente se abandonó con la aplica-
ción de la terapia con levodopa. Debido a las complicacio-
nes de este tratamiento a largo plazo, renació el interés por 
el tratamiento quirúrgico en la década de 1980. La mejoría 
de las técnicas de cirugía estereotáctica y el desarrollo de 
las técnicas de neurofi siología para registro de la actividad 
intraoperatoria de las neuronas han contribuido a mejorar 
los resultados de estos procedimientos. Una de las técnicas 
quirúrgicas que se utiliza en la actualidad para tratar la EP 
es la estimulación cerebral profunda (ECP), que mejora con-
siderablemente los síntomas motores (rigidez, acinesia y 
temblor), aunque no cura ni detiene la progresión de la en-
fermedad 3,4.

Gran parte de los síntomas que presentan los enfermos de 
Parkinson se deben a un aumento de la actividad de grupos 
de neuronas situadas en el núcleo pálido y el subtálamo. El 
tratamiento quirúrgico consiste en anular o reducir la acti-
vidad anómala de estas poblaciones de neuronas hiperac-
tivas, ya sea de forma defi nitiva e irreversible mediante una 
lesión por calor (termocoagulación), o de manera reversible 
mediante técnicas de neuroestimulación, en las cuales la 
abolición de la actividad neuronal se consigue mediante im-
pulsos eléctricos liberados por un electrodo emplazado den-
tro del núcleo (pálido o subtálamo) 4-8.

Los riesgos quirúrgicos son los mismos que en cualquier 
intervención de cirugía cerebral 9. Otros efectos secundarios 
descritos, que habitualmente son transitorios, son la depre-
sión, la confusión mental o la apatía.

La administración de fármacos puede llegar a reducirse 
hasta un 50 %, e incluso en algunos casos puede suspenderse 
totalmente, aunque con el tiempo es necesario administrar 
de nuevo el tratamiento farmacológico, ya que la enferme-
dad continúa su evolución.

Al no existir todavía un tratamiento curativo para la EP, el 
tratamiento, tanto farmacológico como quirúrgico, va enca-
minado al control sintomático. Por este motivo, se debe pro-
porcionar una atención integral al paciente orientada a 
mejorar su calidad de vida y conseguir la máxima indepen-
dencia posible 10.

En el Complejo Hospitalario Universitario de Albacete 
(CHUA), el tratamiento quirúrgico de la EP se viene aplican-
do desde marzo de 2007. Con este estudio nos planteamos 
dar a conocer nuestra experiencia, así como valorar la cali-
dad de vida de los pacientes intervenidos hasta el momento 
y su grado de satisfacción.

Método

•  Estudio descriptivo observacional longitudinal.
•  Período de seguimiento: entre marzo de 2007 y septiem-

bre de 2010.
•  Población de estudio: todos los pacientes diagnosticados 

de EP que han recibido tratamiento quirúrgico para dicha 
enfermedad durante el período de estudio (un total de 
13 participantes).

•  Criterios de inclusión: paciente diagnosticado de EP con 
más de 5 años de evolución, menor de 70 años, con res-

puesta favorable a levodopa, cuyo tratamiento farma-
cológico no consigue mejorar su sintomatología y/o 
desarrolla efectos secundarios importantes con la medi-
cación (alteraciones motoras relacionadas con el trata-
miento crónico), que no presenta deterioro cognitivo ni 
alteraciones psiquiátricas. No está indicado en pacientes 
con parkinsonismo atípico, que nunca han mostrado mejo-
ría con levodopa, con importantes alteraciones cognitivas 
que difi culten una correcta colaboración durante la inter-
vención quirúrgica, o en pacientes con lesiones estructu-
rales en el cerebro en la zona que se va a intervenir, que 
impidan el adecuado cálculo de las coordenadas de la 
zona que se va a operar.

•  Variables de estudio: sociodemográfi cas (edad, sexo, esta-
do civil, nivel de estudios, situación laboral), edad de co-
mienzo de la enfermedad, años de evolución, estadio 
según Hoehn y Yahr, complicaciones posquirúrgicas tras 
ECP, evolución clínica, opinión del equipo neuroquirúrgico 
y grado de satisfacción del paciente. Independencia para 
las AVD, puntuación en escala UPDRS sección III (motor) y 
calidad de vida antes de ser intervenidos y al año. En los 
pacientes que no han cumplido un año tras la cirugía, se ha 
evaluado su situación al fi nal del período de seguimiento.

Todos los pacientes son informados sobre la fi nalidad del 
estudio, se les pide consentimiento por escrito para su in-
clusión y para poder utilizar sus datos clínicos para la inves-
tigación, y se les asegura su total confi dencialidad.

Material

Para valorar la calidad de vida se ha utilizado el cuestiona-
rio PDQ-39 de V. Peto et al., de 1995 (validado por P. Martí-
nez Martín et al. en 1998), que es un instrumento específi co 
para valorar la calidad de vida en los pacientes con EP 11-14. 
Consta de 39 ítems agrupados en ocho dominios (cada uno 
de los cuales contiene entre 3 y 10 ítems) correspondientes 
a ocho aspectos de la EP: movilidad, AVD, bienestar emocio-
nal, estigma, apoyo social, deterioro cognitivo, comunica-
ción y malestar corporal. Cada uno de los ítems puntúa de 
0 (nunca) a 4 (siempre o no puede hacerlo). La puntuación 
de cada dominio se expresa como porcentaje sobre la máxi-
ma puntuación posible del mismo; a mayor puntuación, ma-
yor deterioro de la calidad de vida.

El estado motor se valoró con la escala UPDRS sección III 
(motor), se registró antes de la cirugía (en off) y al fi nal del 
período de seguimiento con la programación definitiva 
del neuroestimulador (tabla 1).

Se ha tenido en cuenta cualquier evento ocurrido durante 
el ingreso, tras la cirugía y la evolución clínica, relacionado 
con posibles complicaciones posquirúrgicas y/o efectos ad-
versos relativos al tratamiento.

Otros instrumentos de medida y fuentes de información 
utilizados han sido la escala de AVD de Schwab y England, el 
cuestionario de satisfacción, la revisión de historias clínicas 
y la entrevista al equipo neuroquirúrgico.

El análisis de los datos se ha realizado con el paquete es-
tadístico SPSS-15 para Windows, y se han llevado a cabo un 
estudio descriptivo y una prueba entre muestras relaciona-
das con los datos previos y posteriores a la intervención qui-
rúrgica, con un intervalo de confi anza del 95 %.
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Experiencia en el tratamiento quirúrgico 
y resultados

En el CHUA, el tratamiento quirúrgico de la EP se inició en mar-
zo de 2007. La técnica utilizada ha sido la ECP del núcleo subta-
lámico. Hasta el momento se han intervenido 13 pacientes.

Antes de la cirugía, el neurólogo y el neurocirujano reali-
zaron diversas evaluaciones clínicas, incluyendo un estudio 
neuropsicológico (ausencia de trastornos de depresión y de 
la memoria, síndromes confusionales) y una resonancia 
magnética (RM) cerebral para determinar si el paciente 
 reunía los criterios necesarios para benefi ciarse de la in-
tervención quirúrgica. Se informó al paciente sobre su indi-
cación, así como sobre la necesidad, las alternativas, el 
procedimiento y los riesgos.

La intervención tuvo una duración aproximada de 8 horas. 
Para el procedimiento se colocó el marco de estereotaxia, 
se realizó una tomografía computarizada (TC) cerebral, se 
fusionaron las imágenes de TC y RM, y se obtuvieron las 
coordenadas de los núcleos con el sistema Stealth Station. 
El proceso se dividió en dos fases:

1.  Implantación de los electrodos en el cerebro. Bajo anes-
tesia local, se realizan dos pequeñas incisiones frontales 
paramediales, seguido de los agujeros del trépano. Se 
procede a la introducción del microelectrodo a través 
de la guía estereotáctica con el fi n de realizar el micro-
rregistro intraoperatorio que permite identificar el 
subtá lamo. Una vez localizado, se colocan los electrodos 
defi nitivos y se procede a estimular para asegurarse de 
que no existen efectos indeseables; puede recolocarse el 
electrodo en caso de que sea necesario.

2.  Colocación del neuroestimulador y conexiones. Acto se-
guido, y bajo anestesia general, se coloca el generador 
en la fosa infraclavicular derecha y se conecta a los elec-
trodos implantados mediante extensiones colocadas en 
el tejido subcutáneo de cabeza y cuello, por detrás del 
pabellón auricular. El generador es un microprocesador 
con batería que envía los impulsos eléctricos al cerebro a 
través del electrodo y cuyos parámetros de estimulación 
son controlados mediante un programador externo.

Tras la intervención quirúrgica se realizaron una TC y una 
radiografía de control para descartar complicaciones inme-
diatas.

El postoperatorio duró aproximadamente 3-4 días, y el pa-
ciente recibió el alta tras la valoración de su tolerancia a la es-
timulación y la ausencia de complicaciones médico-quirúrgicas. 
El seguimiento se realizó en la consulta de trastornos del movi-
miento al cabo de una semana, al mes y a los 6, 12 y 24 meses. 
Se necesitarion entre dos y cuatro revisiones para ajustar los 
parámetros del neuroestimulador. Al cabo de un año, el neurop-
sicólogo evaluó los cambios producidos tras la cirugía.

La batería suele durar de 2 a 7 años (dependiendo del uso 
del neuroestimulador); el cambio se realiza de forma ambu-
latoria con cirugía menor.

De los 13 pacientes intervenidos, tres eran mujeres y 
10 hombres, con edades entre 47 y 70 años (edad media de 
60,7 años) en el momento de la intervención y con un tiem-
po medio de evolución de la enfermedad de 10,7 años. La 
edad media de inicio de los síntomas fue de 49,7 años. El 
estadio evolutivo de la enfermedad medido según la escala 
de Hoehn-Yahr fue de II en 10 pacientes y de III en los tres 
restantes. El 83,3 % estaban casados y un 8,3 % separados, el 
resto eran viudos. El 58,3 % tenía estudios primarios y un 
41,7 % estudios superiores. El 83,3 % de los pacientes esta-
ban jubilados. Todos presentaban enfermedad avanzada y 
síntomas bilaterales, por lo que en el 100 % de los casos la 
localización del estimulador fue el núcleo subtalámico a ni-
vel bilateral. La estancia media hospitalaria fue de 8 días.

El postoperatorio a corto plazo transcurrió de manera sa-
tisfactoria, con ausencia de temblor y con la mejoría de la 
rigidez y las discinesias, y se observó una reducción de 
la necesidad de utilización de los fármacos habituales.

En cuanto a eventos ocurridos durante el ingreso, tras la 
cirugía y en la evolución clínica, relacionados con posibles 
complicaciones quirúrgicas y/o efectos adversos relativos al 
tratamiento, dos pacientes sufrieron un pequeño neumoen-
céfalo frontal posquirúrgico asintomático que no requirió 
tratamiento quirúrgico. El efecto adverso más frecuente fue 
la apatía (tres pacientes), que persistía al cabo de un año en 
uno de ellos, a pesar de una considerable mejoría en el área 
motora y funcional (además, desarrolló impotencia sexual). 

Tabla 1 Resultados de la escala UPDRS sección III (motor) y escala de AVD de Schwab-England antes y después 
de la intervención quirúrgica

Paciente UPDRS pre-IQ UPDRS post-IQ Schwab-England pre-IQ (%) Schwab-England post-IQ (%)

 1 32  9 70  90
 2 29 12 60  90
 3 25 15 30  80
 4 30  5 40 100
 5 17 10 70  90
 6 28  2 90 100
 7 40 50 70  80
 8 25 18 70  90
 9 34  8 90  90
10 38 19 60  90
11 28 36 70  90
12 38 21 80  90
13 41 16 80  90
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Otro síntoma neurocomportamental persistente fue la eufo-
ria en otro caso. También se registraron apraxia de la aper-
tura palpebral y cierta somnolencia en el postoperatorio 
inmediato en un paciente y apraxia de la marcha en otro, 
que fueron transitorios. Se produjo un caso de lesión por 
decúbito en la zona de conexión del cable del estimulador 
cerebral por pérdida de peso del paciente, que precisó 
 ingreso hospitalario para limpieza y recolocación de las 
 conexiones retroauriculares, y que se resolvió sin más com-
plicaciones. No se registró ningún caso de infección. Dos pa-
cientes necesitaron reprogramación del estimulador debido 
a que se había descalibrado tras contactar con inhibidores 
de frecuencia. Aunque varios pacientes tuvieron aumento de 
peso, sólo en un caso excedió los 5 kg.

Existen otros síntomas neurocomportamentales, además 
de la apatía, que mejoraron o incluso desaparecieron tras el 
tratamiento quirúrgico, como el control de impulsos: ludo-
patía (dos pacientes), hipersexualidad e hiperfagia (un pa-
ciente) y celotipia (un paciente). Además, en otro paciente, 
limitado previamente por una lumbalgia crónica, que preci-
só dos intervenciones y altas dosis de mórfi cos, despareció 
completamente su sintomatología.

Con la escala UPDRS sección III (motor) se puede observar 
que dos pacientes empeoraron su puntuación en el momen-
to del estudio (estaban en proceso de ajuste defi nitivo del 
estimulador), mientras los 11 restantes mejoraron, por lo 
que se obtuvo una reducción global del —45,4 % (tabla 1).

Los resultados de la valoración del estado funcional utili-
zando la escala de AVD de Schwab-England en on (tabla 1) 
antes de la cirugía y tras el período de seguimiento mediante 
estimulación muestran que sólo un paciente se mantuvo sin 
cambios después de la cirugía. El resto (92,3 %) encontró me-
joría. Como promedio, se obtuvo una mejoría del +32,9 %.

En cuanto a la valoración de la calidad de vida mediante 
el cuestionario PDQ-39, la mejoría fue estadísticamente sig-
nifi cativa en movilidad (de un 59,4 % antes de la interven-
ción a un 35,2 % tras la intervención), en las AVD (del 55,1 al 
32,0 %) y en bienestar emocional (del 42,6 al 28,2 %), pero 
empeoró su valoración respecto al apoyo social que recibie-
ron, así como en relación con el estigma, el deterioro cogni-
tivo, la comunicación y el malestar (no se encontró 
signifi cación estadística en estos últimos) (tabla 2 y fi g. 1). 
De manera global, los pacientes mejoraron en la escala, 
pero el promedio no fue tan marcado, ya que un paciente 
bajó su puntuación por problemas depresivos y de ansiedad, 
lo que infl uyó en sus respuestas.

En cuanto a la satisfacción, los pacientes refi eren estar 
satisfechos o muy satisfechos con la intervención quirúrgica 
en un 90,9 % y satisfechos o muy satisfechos con su calidad 
de vida en un 81,9 %. El 100 % de los pacientes está muy sa-
tisfecho con el equipo médico-quirúrgico que les atendió y 
con el trato recibido.

El equipo médico-quirúrgico se muestra muy satisfecho 
con los resultados conseguidos hasta el momento. A pesar 
de que el número de pacientes intervenidos representa una 

Tabla 2 Análisis estadístico de muestras relacionadas. Calidad de vida antes y después de la intervención utilizando 
el cuestionario PDQ-39

Diferencias 
relacionadas

Intervalo de 
confi anza del 95 % 
para la diferencia

 Media Desviación 
típica

Error 
típico de 
la media

Inferior Superior t gl Signifi cación 
estadística 
(bilateral)

Par 1 AM_PONDERADA - DM_PONDERADA 24,23077 16,05280 4,45224 14,53016 33,93138 5,442 12 0,000
Par 2 AAVD_PONDERADA - DAVD_PONDERADA 23,07692 20,17110 5,59446 10,88765 35,26620 4,125 12 0,001
Par 3 ABE_PONDERADA - DBE_PONDERADA 14,42308 23,91242 6,63211 —0,02705 28,87321 2,175 12 0,050
Par 4 AE_PONDERADA - DE_PONDERADA —25,96154 43,51471 12,06881 —52,25721  0,33414 —2,151 12 0,053
Par 5 AAP_PONDERADA - DAP_PONDERADA —0,64103 20,25918 5,61889 —12,88353 11,60148 —0,114 12 0,911
Par 6 ADC_PONDERADA - DDC_PONDERADA 2,88462 10,70904 2,97015 —3,58679  9,35602 0,971 12 0,351
Par 7 AC_PONDERADA - DC_PONDERADA 7,05128 17,62723 4,88892 —3,60075 17,70331 1,442 12 0,175
Par 8 AMC_PONDERADA - DMC_PONDERADA 2,56410 28,54184 7,91608 —14,68356 19,81177 0,324 12 0,752
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Figura 1 Valoración del cuestionario de calidad de vida de los 
enfermos de Parkinson (PDQ-39) antes y después de la interven-
ción quirúrgica.
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muestra limitada, los resultados son comparables a los ob-
tenidos en otros hospitales en los que se realiza el mismo 
tratamiento quirúrgico. El procedimiento es seguro, míni-
mamente invasivo y adecuado para el control de los sínto-
mas cardinales de la EP avanzada 6,11,12.

Discusión y conclusiones

Los resultados de nuestro estudio muestran que el tratamien-
to quirúrgico utilizado (ECP) ha conseguido la mejoría clínica 
de los pacientes y ha logrado reducir considera blemente los 
síntomas motores, las discinesias y las fl uc tuaciones, además 
de haber mejorado algunos síntomas neurocomportamentales 
previos. En consecuencia, la dosis de fármacos necesarios 
también se ha podido reducir de forma signifi cativa, con lo 
que los efectos adversos derivados de éstos son menores. 
Además, los efectos adversos y/o las complicaciones posqui-
rúrgicas registradas fueron los descritos en las bibliografías 
consultadas y en estudios publicados 11,12,15.

Todos estos resultados repercuten favorablemente en la 
mejora de la calidad de vida de los pacientes, pero no debe-
mos olvidar que en la EP confl uyen una interacción de facto-
res biopsicosociales que debemos de tener en cuenta y, 
además, que la enfermedad sigue progresando a pesar del 
tratamiento. Se trata, por lo tanto, de una patología disca-
pacitante que afecta a pacientes en edades medias de la 
vida, y que produce elevados costes. Además, las difi culta-
des de la vida diaria, asociadas a la enfermedad y las reac-
ciones del entorno social se presentan como las mayores 
infl uencias sobre su calidad de vida 16.

Se detecta la necesidad en nuestro medio de potenciar el 
apoyo psicosocial que reciben tanto pacientes como sus cui-
dadores, por lo que sería interesante la realización de estu-
dios para conocer las necesidades y demandas de los EP y así 
poder proporcionar una atención integral que nos permitie-
ra mejorar su calidad de vida.

Las principales ventajas de las técnicas de neuroestimula-
ción sobre la lesión son su reversibilidad y su mínima lesión 
en el cerebro, lo que no impide nuevos procedimientos qui-
rúrgicos que puedan desarrollarse en el futuro, además de 
su capacidad para ajustar los parámetros de estimulación 
de acuerdo con las necesidades del paciente y la progre-
sión de la enfermedad.

Las desventajas de la ECP son el coste elevado del neu-
roestimulador y la necesidad de realizar el cambio de bate-
ría; sin embargo, hay estudios que sugieren que la ECP es 
coste-efectiva en el tratamiento de la EP, pues mejora la 
calidad de vida de los pacientes requiere menor administra-
ción y dosis de fármacos 17-19.

Debido a que el número de pacientes estudiados es peque-
ño, es conveniente seguir investigando nuevos casos y compa-
rar los resultados con estudios nacionales e internacionales, 
para poder valorar mejor la repercusión de la ECP sobre el 
pronóstico a largo plazo y el impacto sobre la calidad de vida.
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Resumen
Introducción: Este trabajo es el estudio de un caso desde la perspectiva cualitativa fenomeno-
lógica de Heidegger.
Objetivo: Comprender y explicar la existencia del “ente-cuidador” y conocer el signifi cado del 
diagnóstico de la esclerosis múltiple para el familiar que recibe la noticia de enfermedad junto 
al paciente.
Método: Se seleccionó a un participante mediante la técnica de muestreo intencional. Se le rea-
lizó una entrevista en profundidad, grabada y transcrita, sobre su experiencia vivida en el diag-
nóstico de la esclerosis múltiple, para conocer qué signifi ca ese diagnóstico desde su percepción 
como cuidador de un familiar diagnosticado. El análisis de contenido está basado en el método 
de Taylor-Bogdan para el descubrimiento, la codifi cación y la relativización de los datos.
Resultados: Se exploraron tres dimensiones: a) el familiar mimetiza con la imagen del paciente 
ante el diagnóstico como si de un espejo se tratara (“imagen en espejo”); b) la respuesta del 
cuidador ante su familiar es parecida a un “saco de boxeo” que soporta los golpes mientras 
acompaña al paciente en su adaptación; c) la búsqueda de la propia identidad en su necesidad 
cognitiva e informativa de “ente-cuidador” como fenómeno que se va haciendo presente en su 
experiencia de diagnóstico.
Conclusiones: El cuidador no es sólo un refl ejo del paciente, sino que comienza a desarrollar una 
identidad propia como persona en el cuidado de su familiar, de forma intuitiva y entregada. Los 
profesionales de enfermería debemos comprender que, desde el diagnóstico, hay una persona 
que adquiere una entidad como cuidador, que debe ser reconocida para aportarle una atención 
holística y complaciente.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Publicado por Elsevier España, S.L. 
Todos los derechos reservados.



La voz del cuidador en el diagnóstico de esclerosis múltiple. Un caso clínico 17

KEYWORDS
Carer;
Diagnosis;
Multiple sclerosis;
Nursing;
Phenomenology

The carer’s opinion in the diagnosis of multiple sclerosis. A case report

Abstract
Introduction: This article studies a case of Heidegger’s phenomenology from a qualitative 
perspective.
Objective: To understand and explain the existence of the “being-carer” and to fi nd out what 
the multiple sclerosis diagnosis means for the relative who is told about the illness together 
with the patient.
Method: A participant was selected by means of intentional sampling. An in depth interview was 
made on his experience with the multiple sclerosis diagnosis in order to get to know what the 
diagnosis means from his perception as the carer of a relative diagnosed with sclerosis. 
The conversation was recorded and transcribed. The analysis of the content is based on the 
Taylor-Bogdan Method for the discovery, coding and the relevance of data.
Results: Three dimensions were explored: a) the relative mimicked the image of the patient as 
if he were in front of a mirror (“mirror image”); b) the response of the carer to his relative is 
similar to that of a “punch bag” that takes all the hits while accompanying his patient in his 
adaptation; c) the search for his own identity in his cognitive and informative needs of a carer 
as a phenomenon which is becoming present with his experience of the diagnosis.
Conclusions: The carer is not only a refl ection of the patient, but he begins to develop his own 
identity as a person in charge of providing care to his relative in an intuitive and selfl ess way. 
Professional nursing staff must understand that from the very moment of the diagnosis, there is 
a person that takes on the entity as a carer who must be recognized and given holistic and 
considerate care.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Published by Elsevier España, S.L. 
All rights reserved.

Introducción

Desde la base de la fenomenología Heideggeriana que tra-
ta de hacer visible y patente lo encubierto basado en la 
comprensión 1, hemos acuñado el término “ente-cuidador” 
para mostrar cómo surge la identidad e identifi cación del 
ser-cuidador a través del yo como persona. De esta forma 
se reconocerá como el responsable de las necesidades bá-
sicas y psicosociales del enfermo y se establecerán el pa-
pel y la función que deberá desarrollar junto a su familiar, 
para dejarse oír y tener un lugar adecuado en su relación 
personal y con los demás.

Para confi rmar esta identidad, es necesario autorrecono-
cerse como tal, y para ello va a depender de otro ser, el ser 
sujeto a un diagnóstico de enfermedad que requiere cuida-
dos y atenciones concretas y una relación interpersonal ba-
sada en el amor, el respeto y la empatía hacia el enfermo. 
La existencia del “ser-cuidador” alcanza signifi cado cuando 
toma autoconciencia de su rol, conciencia constituida a tra-
vés de la experiencia propia y ajena en las situaciones del 
cuidar a su familiar enfermo.

El familiar que está enfermo, en nuestro caso un paciente 
con esclerosis múltiple (EM), comenzó con síntomas diversos 
que tras una serie de exploraciones confi guraron el diagnós-
tico de enfermedad. La EM es una enfermedad neurodege-
nerativa e inflamatoria del sistema nervioso central de 
etiología desconocida y que afecta fundamentalmente a 
adultos jóvenes, con múltiples manifestaciones clínicas que 
determinan su calidad de vida, en un curso crónico progresi-
vo, de remisiones y exacerbaciones y de pronóstico incier-

to 2. Por la existente o potencial afectación funcional del 
paciente, desde el momento del diagnóstico debe incluirse 
la fi gura del cuidador, defi nida como cuidador principal, en 
cuanto que acabará siendo la fuente primordial de cuidados 
a personas abocadas a una impredecible dependencia, rol 
que recaerá en familiares, amigos u otras personas, que no 
reciben retribución económica por la ayuda que ofrecen 3.

En la literatura científi ca sobre la experiencia del cuida-
dor 4-8 ante esta enfermedad, encontramos estudios que ex-
ploran y describen su fi gura. Existen referencias sobre las 
necesidades y percepciones de los cuidadores (con años de 
evolución en la situación de cuidar) de personas con EM, 
desde un enfoque cualitativo y profundizando en el sentido 
que ellos aportan a su situación de cuidador o en la expe-
riencia de las parejas de enfermos de EM donde se alcanza 
la dimensión del “cuidado como preocupación”. No hemos 
encontrado investigaciones sobre el cuidador en etapas pre-
coces como el prediagnóstico y diagnóstico de la enferme-
dad a su familiar, salvo un estudio 9 enfocado en el paradigma 
fenomenológico sobre los cónyuges de personas con EM, que 
refl eja la dimensión “vivenciando la difi cultad de diagnosti-
car la enfermedad”, donde describen la preocupación y el 
cuidado por la familia incluso antes del diagnóstico.

La idea que sustenta este trabajo es poder comprender 
cómo una persona llega a ser un cuidador partiendo de la 
experiencia del diagnóstico de la EM en su familiar enfermo. 
El objetivo es comprender y explicar en la persona la exis-
tencia del “ente-cuidador” y conocer el signifi cado del diag-
nóstico de la EM para el cuidador que recibe la noticia de 
enfermedad junto a su familiar.
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Estudio de un caso. Metodología

Con el empleo de la técnica de muestreo intencional, se-
leccionamos a un varón de 38 años de edad, universitario, 
trabajador autónomo, que ha convivido en pareja en los 
últimos 8 años con un paciente que recibe el diagnóstico 
defi nitivo de EM 2 meses antes de iniciar este estudio. La 
elección fue motivada porque su pareja estaba participan-
do en un estudio 10 elaborado en la unidad con personas 
recién diagnosticadas de EM. Este hecho nos permitió 
constatar una implicación muy activa y participativa de 
nuestro informante, que nos llevó a solicitar su colabora-
ción tras explicarle los objetivos de la investigación. La 
información se obtuvo con una entrevista en profundidad 
grabada en audio con su permiso y tras la fi rma del con-
sentimiento informado por el participante. La entrevista 
tuvo lugar en una consulta del hospital, con el objetivo de 
favorecer la conversación, en un ambiente tranquilo e ín-
timo y con una duración de 42 minutos. La transcripción y 
los resultados del análisis se entregaron al participante 
como garante de la veracidad de la investigación. Aunque 
se primaba el logro de un diálogo distendido y libre duran-
te la entrevista, se atendió a un guión estructurado con 
base en la búsqueda de signifi cados como “ser-cuidador” 
desde la perspectiva del familiar en el diagnóstico de la 
EM y tras la realización de un estudio de campo en la fe-
nomenología cuya esencia del “ser-cuidador” como ente 
que es, está en la propia existencia de un diagnóstico de 
enfermedad que permite ver el fenómeno tal como se ex-
presa, es decir, la entidad del cuidador necesita un diag-
nóstico de enfermedad.

El análisis de los datos siguió el método de Taylor-Bogdan 11 
para análisis de contenido:

1.  Lectura de los datos transcritos, junto a otros documen-
tos bibliográfi cos y de manera repetida, para el descubri-
miento en progreso con la identifi cación de temas y el 
desarrollo de conceptos y proposiciones.

2.  Codifi cación de los datos y refi namiento del análisis para 
la comprensión del tema de estudio.

3.  Relativización de los datos para su interpretación en el 
contexto en que fueron recogidos.

Hay que destacar en el método que el estudio de caso 12,13 
trata el fenómeno como una entidad dentro del contexto 
donde se produce y es defi nido tomando como base las ex-
periencias y percepciones del individuo.

Resultados

Se exploraron tres dimensiones.
En primer lugar, desde que el enfermo comenzó con sínto-

mas hasta que recibió el diagnóstico, el cuidador fue experi-
mentando un proceso de mimetismo con su familiar, de 
manera que su imagen (“imagen en espejo”) fue adoptando 
el refl ejo de la imagen de la persona enferma, solo que no 
sufría síntomas de enfermedad. De esta forma, se repiten en 
el cuidador las mismas etapas por las que atraviesa el enfer-
mo al recibir el diagnóstico, en cierta forma similares a las 
etapas descritas en el duelo, y que podríamos expresar 
como:

1.  Shock o impacto vivido como una situación de crisis para 
el paciente y su familiar (“Cuando nos citaron para el 
diagnóstico [...] y no sabía lo que nos iban a decir y re-
cuerdo la espera mal, tenso, nervioso”).

2.  Negación, como reacción al impacto de la noticia de 
diagnóstico (“Tú piensas que eso, en fi n, no te va a pa-
sar”; “Yo al principio rehuía el tema... como ignorándo-
lo, no lo hablaba, no lo quería tocar... un poco por 
miedo”, “La verdad es que no quiero saber lo negativo”). 
En esta etapa, el familiar se aferra a pretextos en su 
deseo de mantener la enfermedad controlada y se le ge-
neran dudas sobre aspectos relacionados con tratamien-
tos, exámenes o citas (“Me he llegado a plantear 
realmente si es conveniente que se esté poniendo el tra-
tamiento... no sé muy bien cómo va a funcionar o si va a 
funcionar... pero que todavía, a lo mejor no va a ser es-
clerosis múltiple... a lo mejor nunca va a desarrollar la 
enfermedad”), aunque no quiere transmitir esos senti-
mientos de negación, por miedo a confundir a su familiar 
enfermo (“Si le voy a comentar esto le puedo sembrar 
dudas, prefi ero no decirle nada”).

3.  Continúa con una etapa de enfado, ira y rabia (“Me 
siento rebelado contra lo que pueda significar esa 
 enfermedad... me enfado ante la incertidumbre, evi-
dentemente no me enfado con él, sino conmigo mis-
mo... te da rabia”). Son los primeros momentos del 
diagnóstico y está buscando un signifi cado para esta 
enfermedad. Este enfado puede ser una reacción a 
la búsqueda de una explicación con sentimientos de 
culpa (“Hemos sido jóvenes... una vida un poco desor-
denada, muchas salidas... y algunas veces pienso, ¿será 
esto una consecuencia de aquello?, esto es otro motivo 
de enfado”). Es interesante destacar que el cuidador 
usa como sujeto la primera persona del plural, “noso-
tros”, que refl eja la dimensión defi nida donde el cuida-
dor se identifica proyectándose en la imagen del 
paciente ante el diagnóstico.

4.  Le sigue fi nalmente una etapa de depresión o tristeza en 
la que llega a somatizar su malestar y preocupación con 
síntomas físicos que refuerzan la idea de la “imagen en 
espejo” y que manifi esta con frases como: “Al tocar el 
tema todavía me pasa... siento como un pellizco aquí (se 
señala el centro del tórax) y me hace sentir mal... ante 
cualquier noticia sientes el pellizco ese, te pones en ten-
sión, se te olvida todo lo demás...”; “Pero, ¿estás mal?... 
y entonces el bajón otra vez, a mí se me manifi esta con 
eso, con un pellizco aquí... se puede decir que es muy 
reciente todo”. Estos síntomas son indicativos de la si-
tuación de crisis que experimenta también el cuidador 
en el diagnóstico de la enfermedad.

En segundo lugar, hemos traducido la respuesta que el 
cuidador aporta al enfermo en la imagen del “saco de 
boxeo” porque entendemos que el cuidador, en tanto que 
está al lado del familiar, recibe pensamientos, informacio-
nes, sensaciones y actitudes del enfermo en su proceso de 
adaptación al diagnóstico y a la enfermedad (“Se refugió 
mucho en el trabajo, entonces nos veíamos por la noche... 
recuerdo estar ahí para lo que hiciera falta”). El enfermo 
necesita encontrar a alguien con quien desahogarse y el 
cuidador es esa lona que recibe golpes sin poder alterarse 
(“Llegó un sábado por la noche a casa... había un progra-
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ma de televisión... entrevistaron a un concursante que te-
nía esclerosis múltiple... y se echó a llorar, se echó a 
llorar”, “Pero sí, estaba triste y estaba... incluso una vez 
me llegó a comentar que si él se veía en una silla de rue-
das, que se quitaría la vida, se tiraría por un balcón...., lo 
que pasa que tú dices, ‘anda, anda, que no sé qué’... Sí, 
eso fue al principio...”). Aunque reconoce que su actitud 
de colaboración puede ayudar en el proceso de afronta-
miento: “Yo sé que él agradece que le acompañe”, “Estan-
do incondicionalmente ahí... para lo que haga falta”. 
Incluso reconoce la necesidad de la familia y los amigos 
como apoyo en el proceso de adaptación (“La familia, pues 
bueno, lo saben, están ahí y los amigos igual... otros ami-
gos, aunque no te dicen nada, han buscado información en 
internet y lo han mirado...”, “Pues está muy bien que se 
ponga el tratamiento porque si desarrolla la enferme-
dad...” “Conozco a otro chaval que también tiene la enfer-
medad y él hace su vida perfectamente”), pero también 
reconoce límites en la relación de ayuda (“Es un tema que 
tampoco quiero que sea una constante en nuestras vidas... 
si todos los días hay que estar pensando en la esclerosis 
múltiple o hablando de la esclerosis múltiple, es que real-
mente me voy a enfadar”).

Finalmente, hemos hallado una tercera dimensión para 
el fenómeno que Heidegger 1 explica como aquello que es 
ser, pero ser es siempre ser de un ente. Y sobre todo rela-
cionado con la idea de “ser en”, es decir, la forma de ser 
de un ente que es “en” otro, como el cuidador “en” el 
enfermo. De este modo, el familiar va buscando su propia 
identidad en su necesidad cognitiva e informativa del “en-
te-cuidador” como fenómeno que se va haciendo presente 
en su experiencia de cuidar. Incluso se puede hablar de la 
“relación de ser” de dos entes que ocupan un lugar en el 
espacio y entendido este “ser en” como encargarse y cui-
dar de algo. Queda refl ejado en: “Me sonó a enfermedad, 
a silla de ruedas... sabía que era una enfermedad neuro-
degenerativa... hay pensamientos fugaces... si tuviera 
que, por ejemplo, habilitar la casa porque tuviera un de-
sarrollo drástico y tuviera que utilizar una silla de rue-
das... esas cosas pues te vienen”, “¿Esto me va a permitir 
en un futuro desarrollarme realmente como yo quiero para 
tener una calidad de vida para los dos?... ¿Esto le va a 
permitir montar un negocio propio?... incertidumbre”, 
“También estamos solos, su familia vive lejos y la mía 
aquí, pero en defi nitiva estamos solos... te plantea otro 
interrogante”, “También he pensado en que tiene que ha-
ber... asociaciones de ayuda, de apoyo”. Son entes con 
una determinada relación de lugar, en el espacio y el 
tiempo, donde el ente-cuidador necesita del ente-enfer-
mo para su existencia (“Yo lo veo bien, lo veo incluso a 
veces mejor que yo”, “La relación afectiva ha ido a más, 
en vez de a menos... esa tranquilidad, pues no, supongo 
que igual con el tiempo... bueno, pues te toca vivir con 
esto...”). Incluso ese “ser en” signifi ca abandonar y dejar 
que se pierda algo expresado con las palabras “Vendimos 
el piso que teníamos allí... debido a la incertidumbre por-
que no sabemos qué va a ocurrir. Él dejó su trabajo y estu-
vo sin trabajar... quiso ir para ver al padre y a la familia 
que tiene allí... todo debido a la enfermedad... esos cam-
bios me resultaron lógicos, es comprensible y vamos... era 
lo que tenía que hacer, porque era lógico y por lo tanto 
había que hacer eso”.

Discusión

Explorar la opinión de un cuidador para conocer qué signifi -
cado otorga a la experiencia de recibir un diagnóstico de EM 
ha permitido descubrir tres dimensiones principales bien es-
tructuradas en tres aspectos:

1. La imagen que proyecta.
2. Su respuesta ante el familiar.
3. Su identidad como “ente-cuidador”.

Hay que destacar que la unidad de análisis es la experien-
cia individual de un familiar implicado en el proceso de diag-
nóstico de la enfermedad a su pareja afectiva recién 
diagnos ti cada de EM y a través del discurso narrado por el 
cuidador. De este modo, hemos querido comprender, cono-
cer e interpretar las confi guraciones que un solo individuo 
tiene de la realidad para estructurar el signifi cado otorgado 
al caso planteado. Es decir, somos conscientes de la limita-
ción al ser un solo caso de estudio, pero si bien no se trata de 
conclusiones indiscutibles, sí al menos ayuda a la mejor com-
prensión del fenómeno planteado.

Queremos añadir a la dimensión de la identidad en el “ente-
cuidador” la idea aportada en el estudio de Santos 9 sobre la 
experiencia de los cónyuges de pacientes con EM: la apari-
ción de impotencia expresada contra lo desconocido, enten-
dida como un generador de temor y que interpretan sobre la 
amenaza desconocida que se convierte en miedo u horror, 
que en el caso que nos ocupa queda refl ejado con la palabra 
“incertidumbre” como su fuente de temor. También aportan 
la idea de la preocupación según Heidegger, como el pre-
ocuparse de las necesidades del otro que trasciende al acto 
de cuidar un cuerpo o una enfermedad. Hablan de ocupar el 
lugar del otro en la aplicación del cuidado y de un cuidado 
auténtico centrado en la existencia humana. Por otra parte, 
Cheung 7 explora la experiencia de cuidadores conyugales 
desde “el cuidado como preocupación” defi nido como una 
compleja relación emocional en la responsabilidad de los 
participantes. Para Mutch 8, los cónyuges perdieron su iden-
tidad de pareja para pasar a ser “el cuidador”. No queremos 
dejar de destacar la idea aportada por Alberdi 14, donde se 
refi ere a la actitud de cuidado articulado en tres conceptos: 
presencia, capacidad de autorreconocimiento a través del 
otro y palabras. Su segundo concepto lo introduce junto a la 
idea de “un juego de espejos”, que tiene relación con la pri-
mera dimensión pronunciada en la visión de mimetismo con 
la imagen del paciente para adaptarse a su entorno.

La segunda dimensión sobre la respuesta del familiar se 
refuerza con la experiencia que han descrito los cuidadores 
del estudio GEDMA 4, donde asumían el papel de rehabilita-
dor emocional de su familiar, administrando soporte psicoló-
gico y afectivo. A su vez, se sustenta con la revisión de la 
literatura en el estudio de Corry 6, donde la experiencia de 
cuidar cambia la vida, de modo que puede aportar recom-
pensas y desafíos.

Conclusiones

El cuidador no es solo un refl ejo del paciente, sino que co-
mienza a desarrollar una identidad propia como persona en 
el cuidado de su familiar, de forma intuitiva y entregada. 
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Los profesionales de enfermería debemos comprender que, 
desde el diagnóstico, hay una persona que adquiere esa en-
tidad como cuidador, que debe ser reconocida y orientada 
en la búsqueda de su identidad para aportarles una atención 
holística y complaciente. Además, la EM es una enfermedad 
que necesariamente debe implicar a la familia en el diag-
nóstico y afrontamiento de la enfermedad porque es una 
patología crónica y progresiva que se traduce en un deterio-
ro, por lo que las personas que asuman el cuidado de estos 
enfermos experimentarán situaciones familiares de cuida-
dos de larga evolución, motivo para favorecer la construc-
ción adecuada del “ente-cuidador”.
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Resumen
Introducción: Está demostrado que el control de los factores de riesgo vascular y la precoz acti-
vación del “código ictus” son esenciales en la prevención y el tratamiento de dicha enfermedad, 
y disminuyen las tasas de mortalidad y morbilidad.
Objetivos: Presentar nuestra experiencia en el desarrollo del programa de educación sanitaria 
del ictus agudo para: a) que el paciente y la familia adquieran conocimientos sobre qué es un 
ictus, los signos de alarma, la actuación inmediata, los factores de riesgo y las medidas de pre-
vención; y b) fomentar la participación del paciente y su familia en el autocuidado para alcan-
zar el mayor grado de autonomía posible.
Metodología: Descripción de nuestra experiencia en el desarrollo del programa de la educación 
sanitaria del ictus agudo, donde se realiza educación individualizada (a pie de cama) y educa-
ción grupal (1 hora a la semana).
Resultados: En un período de 6 meses (del 25 de febrero al 26 de agosto de 2010) ingresaron 
165 pacientes en la unidad de ictus. Participaron en las sesiones grupales los familiares o pa-
cientes de 78 ingresos (47,27 %), con 138 asistentes. Se obtuvieron 117 encuestas. Como dato 
signifi cativo en las encuestas realizadas antes de las sesiones educativas, se observó un défi cit 
de conocimientos que mejoró notablemente en la encuesta posterior a las sesiones: tras las 
sesiones, 110 participantes (el 94,02 % de las encuestas) afi rmaron saber qué es un ictus, y los 
117 encuestados comentaron que las sesiones educativas les habían aclarado muchas o bastan-
tes dudas sobre la enfermedad.
Conclusiones: El desarrollo del programa de educación sanitaria nos ha demostrado su efi cacia 
para aumentar los conocimientos de paciente y la familia sobre la enfermedad. Las sesiones 
grupales favorecen la comunicación entre el profesional y el paciente y la familia, lo que con-
tribuye a aumentar el grado de satisfacción en la atención recibida.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Publicado por Elsevier España, S.L. 
Todos los derechos reservados.



22 E. Rodríguez-Fernández et al

KEYWORDS
Care plans;
Stroke;
Health education

Development of a health education program for acute stroke in the Hospital del Mar, 
Barcelona

Abstract
Introduction: It has been shown that the control of vascular risk factors and early activation of 
the “stroke code” are essential in the prevention and treatment of this disease, and decrease 
mortality and morbidity rates.
Objectives: To present our experience in the development of an acute stroke health education 
program so that: a) the patient and family acquire knowledge on what is a stroke, the alarm 
signs, the immediate action, the risk factors, and the prevention measures; and b) to promote 
patient and family participation in self-care to achieve the best possible level of independence.
Methodology: A description of experience in the development of an acute stroke health 
education program, in which individualised education is given (near-patient) as well as 
group education (1 hour per week).
Results: A total of 165 patients were admitted to the stroke unit in a 6 month period from 25th 
February to 26th August 2010. The families or patients of 78 (47.27 %) of those admitted took 
part in group sessions, with 138 attendances. In the 117 questionnaires fi lled in before the 
education were obtained, a notable lack of knowledge was observed, which improved 
signifi cantly in the questionnaire after the sessions. A total of 110 participants (94.02 % of the 
questionnaires) stated that they know what stroke is, and 117 of those questioned mentioned 
that the educational sessions had clarifi ed many or a lot of doubts about the disease.
Conclusions: The development of a health education program has demonstrated it effi cacy in 
increasing patient and family knowledge about the disease. The group sessions improved 
professional-patient-family communication, which contributed to achieving an increase in the 
level of satisfaction of the care received.
© 2011 Sociedad Española de Enfermería Neurológica. Published by Elsevier España, S.L. 
All rights reserved.

Introducción

En los países desarrollados, el ictus representa una de las 
primeras causas de muerte y el condicionante más impor-
tante de discapacidad e invalidez permanente 1.

Está demostrado que el control de los factores de riesgo 
vascular y la precoz activación del “código ictus” son esen-
ciales en su prevención y tratamiento, y que consiguen dis-
minuir las tasas de mortalidad y morbilidad, lo que supone 
un indicador de calidad en la atención sanitaria 2.

En un estudio realizado en nuestro hospital en el año 2008 se 
pone de manifiesto que el 57,6 % de los pacientes tiene un 
défi cit de conocimientos sobre la enfermedad 3. Ante estos re-
sultados, se considera que los planes de cuidados del paciente 
con ictus han de contemplar la educación sanitaria como par-
te indispensable de su tratamiento, ya que aporta conoci-
mientos sobre la enfermedad y con ello una atención más 
inmediata, de modo que mejora el pronóstico del paciente.

El programa de educación sanitaria del ictus agudo es un 
programa dirigido a pacientes afectados de enfermedad ce-
rebrovascular, ingresados en la unidad de ictus, y a sus fami-
liares, con el fin de ayudar y orientar durante todo el 
proceso, aportando los conocimientos y habilidades para 
mantener la salud y prevenir la recidiva 4.

Objetivos

Presentar nuestra experiencia en el desarrollo del programa 
de educación sanitaria del ictus agudo para:

•  Que el paciente y la familia adquieran conocimientos 5 so-
bre qué es un ictus, los signos de alarma, la importancia 
de la actuación inmediata, los factores de riesgo y las me-
didas de prevención.

•  Fomentar la participación del paciente y su familia en el 
autocuidado 5 para alcanzar el mayor grado de autonomía 
posible.

Metodología

Descripción de nuestra experiencia en el desarrollo de dicho 
programa, donde se realiza:

•  Educación individualizada, a pie de cama, por parte del 
personal de enfermería, para enseñar al paciente cómo 
realizar las actividades de vida diaria y fomentar su au-
tonomía, así como orientar a la familia en su cuidado.

•  Educación grupal: bidireccional, por parte de la enfer-
mera referente. Una vez por semana se imparten clases 
participativas de 1 hora, en la sala “Mar” de la unidad de 
hospitalización de neurología, lo que favorece la asisten-
cia y el acceso a los pacientes.

  Se utiliza una presentación audiovisual empleando un 
lenguaje coloquial y sin tecnicismos.

  La enfermera referente es la responsable del programa de 
educación sanitaria. Desarrolla las siguientes fun ciones:

 —  Selección y valoración del paciente y la familia (cono-
cimientos, disponibilidad para asistir a la sesión).
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 —  Realización de las sesiones educativas.
 —  Registro base de datos: asistentes, contenidos.
 —  Seguimiento educación individualizada.
 —  Coordinación de la página web del ictus en el Hospital 

del Mar.

Material

•  Hojas de registro de ingresos en la unidad de ictus, infor-
mación y documentación entregada.

•  Carteles informativos o tarjetas de invitación a las sesiones.
•  Como material didáctico: “Guía superar el ictus”.
•  Encuestas cuantitativas estructuradas (pendientes de va-

lidación), con cuatro preguntas cada una de ellas, fáciles 
de contestar, para los pacientes que han asistido a la se-
sión y su familia, para la valoración de los conocimientos 
previos y los adquiridos, así como el grado de satisfac-
ción sobre las clases de educación sanitaria (ponderadas 
a partir de un análisis descriptivo de las encuestas ante-
riormente reseñadas).

•  Web de ictus: http://www.parcdesalutmar.cat/ictus. 
Con información sobre la enfermedad, unidad de ictus, 
rehabilitación, direcciones de interés, material educati-
vo, consulta al profesional y un blog de ayuda mutua.

Resultados

A través de un análisis descriptivo simple (porcentajes), en 
un período de 6 meses (del 25 de febrero al 26 de agosto de 
2010), hemos obtenido los siguientes resultados:

•  Han ingresado en la unidad de ictus 165 pacientes.
•  Se ha entregado la “Guía superar el ictus” a 138 pa cientes 

(83,64 %). A los 27 restantes (16,36 %) no se les entrega 
por sociopatías, barrera idiomática o falta de interés.

•  El 30,30 % de los pacientes ingresados en la unidad de 
ictus (50 pacientes) fueron dados de alta a su domicilio o 
trasladados a rehabilitación del Hospital de la Esperanza 
(donde también se realiza educación sanitaria en el “aula 
ictus”), antes de la sesión de educación semanal.

•  Han participado en las sesiones familiares o pacientes de 
78 ingresos (47,27 %), con 138 asistentes (27 pacientes y 
111 familiares).

•  Se han obtenido 117 encuestas entre pacientes y familia-
res, con los siguientes resultados:

 —  Conocimientos antes y después de la educación sani-
taria (fi g. 1):

  +  El 54,70 % reconoce saber qué es un ictus, el 19,66 % 
desconoce la enfermedad (el otro 25,64 % dice saber-
lo “bastante”). Después de asistir a las sesiones de 
educación sanitaria, el 94,02 % reconoce saber qué es 
un ictus y el otro 5,98 %, que lo sabe “bastante”.

  +  El 27,35 % reconoce saber las causas que pueden 
provocar un ictus, el 26,50 % las desconoce (el otro 
46,15 % afi rma conocer algunas). Tras asistir a las 
sesiones, el 84,62 % reconoce saber estas causas y 
el 15,38 % algunas.

  +  El 32,48 % sabe cuáles son los síntomas de alarma 
del ictus, y el 23,93 % no, mientras el 43,59 % cono-

ce algunos. Tras la sesión, el 83,76 % dice que sí sa-
bría reconocerlos, el 14,53 % que conoce algunos, y 
sólo el 1,71 % no sabría reconocer ningún síntoma.

  +  A la pregunta de si cree que el ictus es una urgen-
cia, el 96,58 % responde que sí, y se llega al 100 % 
después de las sesiones.

 —  Satisfacción sobre la clase de educación sanitaria 
(fi g. 2):

  +  Al 82,05 % le ha gustado mucho y al 17,95 % bastan-
te; nadie respondió “poco o nada”.

  +   El 52,99 % reconoce que el programa le ha aclarado 
muchas dudas y el 47,01 % bastantes; nadie respon-
dió “poco o nada”.

  +  La información recibida ha resultado muy clara 
para el 78,63 %, y para el resto (21,37 %), bastante; 
nadie respondió “poco o nada”.

52,99%47,01%

¿Las clases de educación sanitaria le han aclarado
dudas sobre la enfermedad?

(total 117 encuestas)

Muchas
Bastantes
Poco o nada

Figura 2 Pregunta sobre las clases de educación sanitaria 
 (sobre un total de 117 encuestas).
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Figura 1 Comparación de las respuestas antes y después de 
los conocimientos sobre el ictus agudo de las clases de educa-
ción sanitaria (sobre un total de 117 encuestas).
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  +   El horario ha resultado muy cómodo para el 59,83 %, 
bastante cómodo para el 39,32 % y poco cómodo 
para el 0,85 %.

Conclusiones

•  El desarrollo del programa de educación sanitaria del ictus 
agudo nos ha demostrado su efi cacia para aumentar los 
conocimientos del paciente y su familia sobre la enferme-
dad. En las encuestas anteriores a las sesiones se evidenció 
un défi cit de conocimientos que mejoró notablemente en 
la encuesta posterior a las sesiones educativas.

•  Las sesiones grupales favorecen la comunicación entre el 
profesional y el paciente, así como entre los pacientes y 
sus familiares, lo que contribuye a aumentar el grado de 
satisfacción en la atención recibida, como demuestran 
las encuestas de satisfacción realizadas. Todo ello reper-
cute en una mejora de la calidad asistencial.
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Anexo Material

EDUCACIÓN SANITARIA DEL PACIENTE CON ICTUS AGUDO 
Sesión 1, abril 2010

Hojas de registro de ingresos, formación y documentación 
entregada.

Carteles informativos/tarjetas de invitación a las sesiones.

Material didáctivo. “Guía superar el ictus”

Página web: http://www.parcdesalutmar.cat/ictus
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Recibido el 20 de marzo de 2011; aceptado el 23 de marzo de 2011

L’Hôpital Pitie-Salpêtrière de París es uno de los hospitales 
más antiguos de la ciudad y de Europa. Data del siglo XVII 
(1656), y es un hospital de la asistencia pública de París, si-
tuado en el Distrito XIII de París (fi gs. 1-3). El actual recinto 
hospitalario fue construido en 1636 por Luis XIII para fabri-
car pólvora y recibió el nombre de Salpêtrière, que evocaba 
directamente la materia prima de la cual estaba formada la 
pólvora en aquella época (salpêtre significa “sal de pie-
dra”). Sin embargo, la construcción con sus edifi cios alinea-
dos paralelamente junto a una pequeña capilla dedicada a 
Saint Denis, fue abandonada posteriormente.

En el siglo XIV, los poderes civiles habían intentado regla-
mentar la mendicidad sin mayor éxito, la pobreza se incre-
menta en toda Francia y especialmente en París, que se ve 
asolada por mendigos, vagabundos, ladrones y prostitutas. 
La población de París era de 300.000 habitantes.

El 27 de abril de 1656, Luis XIV promulga un edicto que es-
tablece una nueva categoría de instituciones, los Hospitales 
Generales de París, con el propósito de albergar a la pobla-
ción marginal. Así surge Le Hospital de Bicétre, reservado a 
población masculina, La Pitié para los niños y la Salpêtrière 
para mujeres y niñas (cientos de ellas fueron encerradas allí), 
aunque fue insufi ciente y en 1657 se llevaron a cabo nuevas 
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construcciones. En 1669, Luis XIV reemplaza la modesta capi-
lla de Saint Denis por otra dedicada a Saint Louis, conocida en 
la actualidad como la Chapelle Saint Louis, terminada 
en 1678 y que podía albergar a 4.000 fi eles. Fue construida 
por Liberal Bruant entorno a 1675. Tiene una planta en forma 
de cruz griega y una cúpula central octogonal.

Durante la Revolución Francesa ocurre un negro episodio: 
“las matanzas de septiembre de 1792”. La Salpêtrière fue 
asaltada en la noche del 3 al 4 de septiembre por una muche-
dumbre procedente del empobrecido barrio de Saint-Marcel 
con la intención de liberar a los detenidos, pero algunas de 
las “locas” tuvieron menos suerte y fueron arrastradas toda-
vía con sus cadenas por las calles y asesinadas.

En el siglo XVIII, La Salpêtrière se convierte en el mayor 
hospicio de Europa para mujeres pobres, prostitutas, locas e 
incurables. En este siglo aparece un vasto movimiento alre-
dedor de conceptos como la higiene, la circulación del aire, 
la ventilación, el uso del agua, etc., y se empieza a introdu-
cir una cierta especialización: el hospital debía estar consti-
tuido por un equipo de salud destinado a los enfermos. El 
progreso de la medicina promueve nuevas exigencias, “a los 
médicos les compete el tratamiento y cuidados y a otros la 
caridad y la benefi cencia”. Ministros de Luis XVI, como Anne 
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Robert Jacques Turgot y Jacques Necker no permanecen in-
diferentes a esto y así se medicaliza La Salpêtrière.

Con la creación del Consejo General de Hospicios Civiles 
de París en 1801, La Salpêtrière se orienta a hospicio de 
mujeres ancianas y asilo de alienados 1.

Philippe Pinel 2 y Jean Etienne Dominique Esquirol 3 le con-
fieren una imagen de establecimiento eficaz dedicado al 
tratamiento de enfermedades mentales. Philippe Pinel 
(1745-1826) fue un médico francés dedicado al estudio y 
tratamiento de las enfermedades mentales. Su alumno pre-

ferido era Jean-Étienne Dominique Esquirol (1772-1840). 
Philippe Pinel le permitió que estudiara profundamente la 
locura y estableció una maison de santé (manicomio) para 
realizar las investigaciones con seguridad en 1801. La “mai-
son de Esquirol” fue un éxito, y en 1810 fue considerada una 
de las diez mejores instituciones de París.

En 1862, La Salpêtrière cuenta con 45 edifi cios, 31 hectá-
reas y una población de 5.035 personas, que comprende 
2.600 indigentes y epilépticos no alienados. En ese año se 
incorporan al centro los doctores Alfred Vulpian 4 y Jean-Mar-
tin Charcot 5, y es la erudición de este último quien dio a La 
Salpêtrière el carácter internacional y un gran prestigio de-
bido a una organización nueva y ejemplar para la época. 
Dispone de un servicio de consulta externa y uno de hospita-
lización limitado a la recepción de enfermos del sistema 
nervioso; esto se completa con servicios conexos: museo 
anatomopatológico con taller de molduras y fotografías, la-
boratorio de anatomía y fi siología patológica bien equipado, 
consultorio de oftalmología, anfi teatro de enseñanza provis-
to de todos los aparatos de demostración y un servicio dota-
do de todos los aparatos necesarios para la práctica de la 
electroterapia y el electrodiagnóstico.

Entre 1875 y 1880 se publicaron tres tomos de Iconogra-
phie photographique de la Salpêtrière 6, de Bourneville Desi-
ré-Magloire y Paul Regnard bajo el patrocinio de Jean-Martin 
Charcot. Cabe aquí recordar que la entada  “ofi cial” de la 
fotografía en un hospital fue la creación en París del servicio 
fotográfi co de La Salpêtriere, por Paul  Marie Louis Pierre Ri-
cher, Georges Gilles de la Tourette y Albert Londe, también 
bajo la dirección de Jean-Martin Charcot, de 1888 a 1918.

En el siglo XX, la especialidad neurológica de la institución 
se consolida gracias a médicos como Édouard Brissaud 7, 
 Raymond Garcin 8 y Pierre Marie 9, entre otros.

La Salpêtrière pierde defi nitivamente su condición de asi-
lo en 1921, y gracias al esfuerzo municipal se construye al 
lado el nuevo Hospital de La Pitié 10.

Entre los médicos ilustres de La Salpêtrière se encuentra 
Jean-Martin Charcot, padre de la neurología moderna y sin 
duda el médico más ilustre del hospital. Elaboró varios estu-
dios sobre los fenómenos de la hipnosis y la histeria, y tam-
bién fue el primero en describir la esclerosis lateral 
amiotrófi ca, conocida también como “enfermedad de Char-

Figura 1 Entrada principal.

Figura 2 Jardines e iglesia.

Figura 3 Edifi cio asistencial moderno.
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cot”. En 1882 se inaugura la primera cátedra de neurología 
del mundo expresamente para él. Crea una escuela de neu-
rología en La Salpêtrière, donde empieza a impartir clases. 
Georges Gilles Tourette fue discípulo de Jean-Martin Char-
cot y estudió la que hoy se conoce como “enfermedad de la 
Tourette” así denominada por el profesor Jean-Martin Char-
cot en honor a su discípulo.

Sigmund Freud 11 y Joseph Babinski 12 fueron otros de los 
discípulos de Jean-Martin Charcot reconocidos mundialmen-
te. Sigmund Freud, médico y neurólogo, fue el creador del 
psicoanálisis y de la interpretación de los sueños, entre 
otras cosas, y Joseph Babinski descubrió un refl ejo patológi-
co en donde el neonato estira y gira los pies hacia dentro 
cuando se le roza el empeine exterior, lo que mantiene has-
ta los 12 meses, pero desaparece a medida que avanza la 
edad y el sistema nervioso alcanza mayor desarrollo. Si apa-
rece en edad adulta es que existe alguna patología (convul-
siones, esclerosis lateral amiotrófi ca, traumatismo craneal, 
rabia, meningitis y poliomielitis, entre otras).

En la plaza de la entrada principal del La Pitie-Salpêtrière 
se encuentra la estatua de bronce erigida en honor de Phi-
lippe Pinel.

Christian Cabrol 13, cirujano cardíaco del hospital realizó 
el primer transplante cardíaco en Europa el 27 de abril de 
1968, también realizó el primer trasplante cardiopulmonar 
y fue el primero en implantar un corazón artifi cial en Fran-
cia en 1986.

La reforma de los estudios de medicina conduce a una 
profunda restructuración de los hospitales, obligándolos a 
agruparse y abrirse al exterior. La constitución del Grupo 
Pitié-Salpêtrière, en 1964, es consecuencia de ello.

En la actualidad alberga la facultad de medicina “Pierre 
et Marie Curie 14 y es el hospital más extenso de Europa. Las 
divisiones y construcciones antiguas son monumento históri-
co desde 1976.

Hoy en día, La Salpêtrière es considerada un referente en 
el sistema hospitalario francés y ha hecho contribuciones 
científi cas con repercusión a nivel mundial, y fi guras como 
Yves Agid 15, que estudió las defi ciencias cognitivas, y Domi-
nique Laplane 16, que estudió los cambios obsesivo-compulsi-
vos y otros comportamientos con lesiones bilaterales de los 
ganglios basales del cerebro, continúan confi riendo al hospi-
tal la vigencia y supremacía en el ámbito neurológico mun-
dial que siempre tuvo.

La entrada principal es por la plaza de Marie Curie, que 
fue una mujer pionera en el campo de la radiactividad. Fue 
la primera persona en recibir dos premios Nobel y la prime-
ra mujer profesora de la Universidad de París, en el Boule-
vard de l’Hôpital, junto a la Gare d’Austerlitz.

El diseño de La Salpêtrière es geométrico, entorno a un 
patio cuadrado, la Chapelle Saint-Louis era la piedra angu-
lar del complejo y su primer capellán fue San Vicente de 
Paúl, el clérigo más respetado del siglo XVII, que había dedi-
cado su vida a mejorar la suerte de los pobres y a aliviar los 
dolores de los que la sociedad rechazaba.

Desde hace un año presto mis servicios como fi sioterapeu-
ta en este histórico complejo hospitalario, que está a la 
vanguardia de la medicina actual, adscrita al servicio de 
traumatología, ortopedia y medicina deportiva que dirige el 
profesor Yves Catonné, de reconocido prestigio tanto en 
Francia como a nivel europeo e incluso mundial.

En el servicio del profesor Catonné son tratados de sus 
lesiones fi guras de la élite mundial del deporte, así como 
personalidades importantes del mundo de la política, el 
cine, la moda, etc., como Josephine Baker, Rainiero de 
 Mónaco, Alain Delon, Jacques Chirac, Gerard Depardieu, 
 Ronaldo y Michel Schumacher, entre otros). El 31 de agosto 
de 1997, la princesa Diana de Gales murió tras un grave 
 accidente de tráfi co en La Salpêtrière.
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1. NOMBRE DEL MEDICAMENTO. Extavia 250 microgramos/ml, polvo y disolvente para solución inyectable. 2. COMPOSICIÓN CUALITATIVA Y CUANTITATIVA. Extavia contiene 300 microgramos (9,6 
millones de UI) de interferón beta-1b recombinante por vial. Interferón beta-1b* recombinante 250 microgramos (8,0 millones de UI) por ml de solución reconstituida. * obtenido por ingeniería genética a partir 
de una cepa de Escherichia coli. Para consultar la lista completa de excipientes, ver sección 5.1. 3. FORMA FARMACÉUTICA. Polvo y disolvente para solución inyectable. Polvo blanco o casi blanco 4. DATOS 
CLÍNICOS. 4.1 Indicaciones terapéuticas. Extavia está indicado para el tratamiento de: • Pacientes que presentan un único episodio desmielinizante, con un proceso inflamatorio activo, si es lo 
suficientemente grave como para justificar un tratamiento con corticosteroides intravenosos, si se han excluido otros diagnósticos, y si se determina que hay un riesgo elevado de desarrollar esclerosis múltiple 
clínicamente definida. • Pacientes con esclerosis múltiple remitente recidivante y dos o más recaídas en los dos últimos años. • Pacientes con esclerosis múltiple secundaria progresiva que presentan 
enfermedad activa, demostrada por la aparición de recaídas. 4.2 Posología y forma de administración. El tratamiento con Extavia deberá iniciarse bajo la supervisión de un médico con experiencia en el 
tratamiento de esta enfermedad. Adultos. La dosis recomendada de Extavia es de 250 microgramos (8,0 millones de UI), correspondiente a 1 ml de solución reconstituida (ver sección 5.6), inyectada por 
vía subcutánea cada dos días. Niños y adolescentes No se han realizado ensayos clínicos ni estudios farmacocinéticos formales en niños o adolescentes. Sin embargo, los limitados datos publicados sugieren 
que el perfil de seguridad en los adolescentes de 12 a 16 años tratados con 8,0 millones de UI de Extavia por vía subcutánea en días alternos es similar al observado en los adultos. No hay información sobre 

el uso de Extavia en niños menores de 12 años y, por lo tanto, Extavia no debe emplearse en esta población. En general, se recomienda ajustar 
la dosis al iniciar el tratamiento. Se debe comenzar con 62,5 microgramos (0,25 ml) por vía subcutánea en días alternos e ir aumentando 
paulatinamente hasta una dosis de 250 microgramos (1,0 ml) en días alternos (ver Tabla A). El periodo de ajuste de la dosis puede modificarse 
si se presentan reacciones adversas significativas. Para obtener la eficacia adecuada deben alcanzarse dosis de 250 microgramos (1,0 ml) en 
días alternos. No está completamente establecida la dosis óptima. A día de hoy, no se conoce durante cuánto tiempo debe ser tratado el 
paciente. Se dispone de datos de seguimiento de ensayos clínicos controlados de pacientes con esclerosis múltiple remitente-recidivante 
durante un máximo de 5 años y de pacientes con esclerosis múltiple secundaria progresiva durante un máximo de 3 años. Para la esclerosis 
múltiple remitente-recidivante se ha demostrado eficacia del tratamiento durante los primeros dos años. Los datos disponibles para los otros 
tres años son consistentes con una eficacia del tratamiento con Extavia mantenida durante todo el periodo. Se ha demostrado eficacia durante 
un periodo de tres años en pacientes con un único acontecimiento clínico sugestivo de esclerosis múltiple. No se recomienda el tratamiento en 
pacientes con esclerosis múltiple remitente recidivante que hayan sufrido menos de dos recaídas en los dos años anteriores, ni en pacientes 
con esclerosis múltiple secundaria progresiva que no hayan tenido enfermedad activa en los 2 años anteriores. El tratamiento con Extavia se 
debe suspender si el paciente no responde a éste y, por ejemplo, tiene lugar una progresión continua según la Escala Ampliada del Estado de 
Discapacidad (EAED) durante 6 meses o requiere tratamiento adicional con hormona adrenocorticotropa o corticotropina (ACTH) o corticoides 
en tres ocasiones, como mínimo, durante un período de un año a pesar del tratamiento con Extavia. 4.3 Contraindicaciones − Inicio del 

tratamiento en el embarazo (ver sección 4.6). − Pacientes con antecedentes de hipersensibilidad al interferón beta natural o recombinante, albúmina humana o a alguno de los excipientes. − Pacientes con 
depresión grave y/o ideación suicida (ver secciones 4.4 y 4.8). − Pacientes con hepatopatía descompensada (ver secciones  4.4, 4.5, y 4.8). 4.4 Advertencias y precauciones especiales de empleo 
Trastornos del sistema inmunológico. La administración de citocinas a pacientes que presentan gammapatía monoclonal preexistente se ha asociado al desarrollo del síndrome de extravasación capilar 
sistémica con síntomas parecidos al shock y desenlace fatal. Trastornos gastrointestinales. En casos raros se ha observado pancreatitis con el uso de Extavia, asociada a menudo a hipertrigliceridemia. 
Trastornos del sistema nervioso. Extavia debería administrarse con precaución a los pacientes con trastornos depresivos previos o actuales, particularmente a aquellos con antecedentes de ideación suicida 
(ver sección 4.3). Se sabe que la depresión y la ideación suicida ocurren con mayor frecuencia en la población con esclerosis múltiple y en asociación con el tratamiento con interferón. Se debería aconsejar 
a los pacientes tratados con Extavia que notifiquen inmediatamente a su médico cualquier síntoma de depresión y/o ideación suicida. Los pacientes que presenten depresión deben ser estrechamente 
vigilados durante el tratamiento con Extavia y tratados apropiadamente. Debería considerarse la interrupción del tratamiento con Extavia (ver también secciones 4.3 y 4.8). Extavia se debe administrar con 
precaución a los pacientes que presentan antecedentes de trastornos convulsivos y a aquellos que reciben tratamiento con anticonvulsivantes, particularmente si su epilepsia no está adecuadamente 
controlada con el tratamiento anticonvulsivante (ver secciones 4.5 y 4.8). Este producto contiene albúmina humana y, por ello, conlleva un riesgo potencial de transmisión de enfermedades víricas. No puede 
excluirse un riesgo de transmisión de la enfermedad de Creutzfeld-Jacob (ECJ). Pruebas de laboratorio. Se recomienda realizar pruebas de la función tiroidea regularmente en pacientes que presentan 
antecedentes de disfunción tiroidea o cuando esté clínicamente indicado. Además de aquellas pruebas de laboratorio normalmente requeridas para el seguimiento de pacientes con esclerosis múltiple, antes 
del inicio, a intervalos regulares tras comenzar el tratamiento con Extavia, y después periódicamente en ausencia de síntomas clínicos, se recomienda realizar recuentos hemáticos completos con fórmula 
leucocitaria, recuentos plaquetarios, y parámetros bioquímicos en sangre, incluyendo pruebas de función hepática (entre ellas, aspartato aminotransferasa o transaminasa glutámico-oxalacética sérica 
(SGOT), alanino aminotransferasa o transaminasa glutámico-pirúvica sérica (SGPT) y gama glutamil transferasa. Los pacientes con anemia, trombocitopenia o leucopenia (aislada o en cualquier combinación) 
pueden requerir una vigilancia más frecuente de los recuentos hemáticos completos, con fórmula leucocitaria y recuento plaquetario. Los pacientes que desarrollen neutropenia deberán someterse a un 
cuidadoso seguimiento por la aparición de fiebre o infección. Se han notificado casos de trombocitopenia con reducciones importantes del número de plaquetas. Trastornos hepatobiliares. Con mucha 
frecuencia, durante los ensayos clínicos se detectaron aumentos asintomáticos de las transaminasas séricas, en la mayoría de los casos moderados y pasajeros, en pacientes tratados con Extavia. Al igual 
que con otros interferones beta, raramente se notificó daño hepático grave, incluyendo casos de fallo hepático, en pacientes tratados con Extavia. Los acontecimientos más graves ocurrieron a menudo en 
pacientes expuestos a otros medicamentos o sustancias conocidas por estar asociadas a hepatotoxicidad, o en presencia de patologías concomitantes (p. ej. enfermedad maligna con metástasis, infección 
grave y sepsis, alcoholismo). Se debe hacer un seguimiento de los pacientes para detectar signos de daño hepático. Si se detecta un aumento de las transaminasas en suero, debe llevarse a cabo un 
seguimiento cuidadoso y una investigación. Se debe considerar la retirada del tratamiento con Extavia si los niveles se incrementan de una manera significativa, o si van acompañados de síntomas como 
ictericia. En ausencia de evidencia clínica de que exista daño hepático, y después de la normalización de las enzimas hepáticas, puede considerarse una reanudación del tratamiento con un seguimiento 
apropiado de las funciones hepáticas. Trastornos renales y urinarios. Se debe extremar la precaución y considerar una estrecha vigilancia de los pacientes a los que se administre interferón beta y presentan 
fallo renal grave. Trastornos cardiacos Extavia también debe ser usado con precaución en pacientes que presentan antecedentes de trastornos cardiacos. Se debe vigilar un posible empeoramiento de la 
patología cardiaca de los pacientes con enfermedades cardiacas preexistentes significativas tales como insuficiencia cardiaca congestiva, enfermedad coronaria o arritmia, especialmente durante el inicio 
del tratamiento con Extavia. Aunque no hay constancia de que Extavia tenga una toxicidad cardiaca directa, los síntomas del síndrome de tipo gripal asociado a los interferones beta puede suponer una 
sobrecarga para los pacientes que presentan enfermedades cardiacas preexistentes significativas. Durante el periodo postcomercialización, en raras ocasiones se han recibido casos de empeoramiento del 
estado cardiológico de los pacientes que presentan enfermedad cardiaca preexistente significativa, asociados temporalmente con el inicio del tratamiento con Extavia. Se ha notificado la aparición de 
miocardiopatía en raras ocasiones. Si esto ocurriera, y se sospechara de alguna relación causal con Extavia, debe interrumpirse el tratamiento. Trastornos generales y alteraciones en el lugar de administración 
Pueden presentarse reacciones graves de hipersensibilidad (reacciones agudas, raras pero graves, tales como broncoespasmo, anafilaxia y urticaria). Ante la aparición de reacciones graves, se debe 
suspender la administración de Extavia e instaurarse el tratamiento médico adecuado. Se ha notificado necrosis en el lugar de inyección en pacientes que utilizan Extavia (ver sección 4.8). Puede ser extensa 
y podría incluir la fascia muscular así como el tejido adiposo, pudiendo por lo tanto dar como resultado la formación de cicatrices. Ocasionalmente se ha requerido un desbridamiento y, con menor frecuencia, 
un injerto de piel, pudiendo tardar la curación hasta 6 meses. Si el paciente experimenta alguna rotura en la piel, que puede estar asociada a hinchazón o salida de fluido por el lugar de la inyección, se debe 
aconsejar al paciente que consulte con su médico antes de continuar con las inyecciones de Extavia. Si el paciente presenta múltiples lesiones debe interrumpirse el tratamiento con Extavia hasta su curación. 
Los pacientes que presentan lesiones únicas pueden continuar con Extavia siempre que la necrosis no sea demasiado extensa, ya que en algunos pacientes se ha producido la curación de la necrosis en el 
lugar de inyección mientras continuaban con el tratamiento de Extavia. Con objeto de minimizar el riesgo de necrosis en el lugar de inyección, debe aconsejarse a los pacientes: – utilizar una técnica de 
inyección aséptica. – alternar los lugares de inyección con cada dosis. La incidencia de reacciones en el lugar de la inyección puede disminuir si se utiliza un autoinyector. En el estudio fundamental en pacientes 
que presentan un único episodio clínico sugestivo de esclerosis múltiple se utilizó autoinyector en la mayoría de los pacientes. Las reacciones y la necrosis en el lugar de la inyección fueron observadas con 
menos frecuencia en este estudio que en los demás estudios fundamentales. El procedimiento de auto-inyección por el paciente debe ser revisado de manera periódica, especialmente si han aparecido 
reacciones en el lugar de inyección. Inmunogenicidad Como con todas las proteínas terapéuticas, existe una inmunogenicidad potencial. En los ensayos clínicos controlados se recogieron muestras de sangre 
cada 3 meses para vigilar la aparición de anticuerpos frente a Extavia. En los diferentes ensayos clínicos controlados, entre el 23% y el 41% de los pacientes desarrollaron actividad neutralizante en suero 
contra el interferón beta-1b, confirmada por títulos positivos en, al menos, dos ocasiones consecutivas; de estos pacientes, entre el 43% y el 55% evolucionaron hacia una estabilización, negativizando en 
suero los títulos de los anticuerpos (aparición de dos títulos negativos consecutivos) durante el período de observación posterior del estudio correspondiente. La aparición de actividad neutralizante se asocia 
con una disminución de la eficacia clínica solamente en relación con la actividad de las recaídas. Algunos análisis sugieren que este efecto puede ser mayor en los pacientes que presentan los títulos más 
elevados de actividad neutralizante. En el estudio en pacientes que presentan un único acontecimiento clínico sugestivo de esclerosis múltiple se observó actividad neutralizante medida cada 6 meses al 
menos una vez en el 32% (88 casos) de los pacientes tratados inmediatamente con Extavia, de los cuales el 47% (41 casos) volvieron a una situación negativa en cuanto a actividad neutralizante a lo largo 
de un periodo de 3 años. El desarrollo de actividad neutralizante no se asoció a una disminución de la eficacia clínica durante este periodo del estudio de dos años (con respecto al tiempo hasta la aparición 
de esclerosis múltiple clínicamente definida (EMCD) y al tiempo transcurrido hasta la progresión confirmada de la EDSS). No se han asociado nuevas reacciones adversas con la aparición de actividad 
neutralizante. Se ha demostrado in vitro que Extavia presenta reacción cruzada con el interferón beta natural. Sin embargo, esto no se ha investigado in vivo y su significación clínica es incierta. Son escasos 
y no concluyentes los datos de pacientes que, habiendo desarrollado actividad neutralizante, hayan completado el tratamiento con Extavia. La decisión de continuar o suspender el tratamiento se debe basar 
en la evolución clínica de la enfermedad y no en el estado de la actividad neutralizante. 4.5 Interacciones con otros medicamentos y otras formas de interacción No se han realizado estudios de 
interacciones. No se conoce el efecto de la administración de 250 microgramos (8,0 millones de UI) de Extavia, en días alternos, sobre el metabolismo de fármacos en pacientes de esclerosis múltiple. El 
tratamiento de las recidivas con corticosteroides o ACTH durante hasta 28 días ha sido bien tolerado en pacientes que están recibiendo Extavia. No se recomienda el empleo concomitante de Extavia con 
otros inmunomoduladores, con excepción de corticosteroides o ACTH, por la falta de experiencia clínica en pacientes de esclerosis múltiple. Se ha notificado que los interferones originan una reducción de 
la actividad de enzimas dependientes del citocromo hepático P450, tanto en animales como en seres humanos. Por ello se debe tener precaución al administrar Extavia en combinación con fármacos que 
tengan un estrecho índice terapéutico y dependan notablemente para su aclaramiento del sistema citocromo hepático P450, como por ejemplo los antiepilépticos. Deberá tenerse precaución adicional con 
cualquier medicación concomitante que afecte al sistema hematopoyético. No se han realizado estudios de interacción con antiepilépticos. 4.6 Embarazo y lactancia Embarazo La información sobre el 
empleo de Extavia durante el embarazo es limitada. Los datos disponibles indican que puede existir un aumento del riesgo de aborto espontáneo. El inicio del tratamiento está contraindicado durante el 
embarazo (ver sección 4.3). Mujeres en edad fértil Las mujeres en edad fértil deben tomar las medidas anticonceptivas adecuadas. Si la paciente se queda embarazada o planea hacerlo durante el tratamiento 
con Extavia, debe ser informada de los peligros potenciales y se debe considerar la suspensión del tratamiento. En pacientes que presentan una tasa de recaídas elevada antes del inicio del tratamiento, se 
debe sopesar el riesgo de una recaída grave tras la suspensión del tratamiento con Extavia en caso de embarazo frente al posible aumento del riesgo de aborto espontáneo. Lactancia Se desconoce si el 
interferón beta-1b se excreta en la leche materna. A causa de la posible inducción de reacciones adversas graves en los lactantes, se debe decidir si interrumpir la lactancia o el tratamiento con Extavia. 4.7 
Efectos sobre la capacidad para conducir y utilizar máquinas No se han realizado estudios de los efectos sobre la capacidad para conducir y utilizar máquinas. Los efectos adversos sobre el sistema 
nervioso central asociados al empleo de Extavia podrían afectar la capacidad de conducir vehículos y utilizar maquinaria en pacientes susceptibles. 4.8 Reacciones adversas a) Al iniciarse el tratamiento 
son frecuentes las reacciones adversas, pero en general remiten al seguir con él. Las reacciones adversas que se presentan con más frecuencia son un complejo sintomático de tipo gripal (fiebre, escalofríos, 
artralgia, malestar, sudores, dolor de cabeza o mialgia), que se debe principalmente a los efectos farmacológicos del medicamento, y reacciones en el lugar de inyección. Las reacciones en el lugar de 
inyección se presentaron con frecuencia después de la administración de Extavia. Enrojecimiento, hinchazón, decoloración, inflamación, dolor, hipersensibilidad, necrosis y reacciones inespecíficas están 
asociadas significativamente al tratamiento con 250 microgramos (8 millones de UI) de Extavia. En general, se recomienda ajustar la dosis al inicio del tratamiento para aumentar la tolerabilidad a Extavia (ver 
sección 4.2). La administración de medicamentos antiinflamatorios no esteroídicos también puede reducir la incidencia de los síntomas de tipo gripal. La incidencia de reacciones en el lugar de inyección 
puede reducirse mediante el uso de autoinyector. b) La siguiente lista de reacciones adversas está basada en los informes de los ensayos clínicos (Tabla 1, acontecimientos adversos y alteraciones en las 
pruebas de laboratorio) y en la farmacovigilancia posterior a la comercialización (Tabla 2, tasas de comunicación basadas en la comunicación espontánea de reacciones adversas a medicamentos clasificadas 
en: muy frecuentes 1/10, frecuentes 1/100 a <1/10, poco frecuentes 1/1.000 a <1/100, raras 1/10.000 a <1/1.000, muy raras <1/10.000) de Extavia. La experiencia con Extavia en pacientes con 
esclerosis múltiple (EM) es limitada, por consiguiente, puede que algunas reacciones adversas que se presenten en muy raras ocasiones no hayan sido observadas todavía.



4.9 Sobredosis Interferón beta-1b ha sido administrado sin efectos adversos graves que 
comprometieran funciones vitales a pacientes adultos con cáncer, en dosis de hasta 5.500 
microgramos (176 millones de UI) por vía intravenosa, tres veces/semana. 5. DATOS 
FARMACÉUTICOS 5.1 Lista de excipientes Polvo Albúmina humana Manitol (E421) Disolvente 
Cloruro sódico, Agua para preparaciones inyectables 5.2 Incompatibilidades Este medicamento no 
debe mezclarse con otros excepto con el disolvente que lo acompaña mencionado en la sección 5.6. 
5.3 Periodo de validez 2 años. Se recomienda el uso inmediato del producto tras su reconstitución. 
No obstante, se ha demostrado su estabilidad durante 3 horas, a 2 8ºC. 5.4 Precauciones especiales 
de conservación No conservar a temperatura superior a 25ºC. No congelar. Para las condiciones 
de conservación del medicamento reconstituido, ver sección 5.3. 5.5 Naturaleza y contenido del 
envase Polvo Vial (vidrio transparente tipo I) de 3 ml con un tapón de caucho butílico (tipo I) y cierre de 
cápsula de aluminio. Disolvente Jeringa precargada de 1,2 ml (vidrio tipo I) con 1,2 ml de disolvente. 
Tamaños de envase Envase unidosis conteniendo 15 viales con polvo y 15 jeringas precargadas con 
disolvente. 5.6 Precauciones especiales de eliminación y otras manipulaciones Reconstitución 
Para reconstituir la solución a partir de interferón beta-1b liofilizado, utilizar la jeringa precargada 
con disolvente que se suministra con una aguja o un adaptador para el vial para inyectar los 1,2 
ml de disolvente (solución de cloruro sódico con 5,4 mg/ml (0,54%) solución inyectable) en el vial 
con Extavia. Disolver completamente el producto sin agitar. Después de la reconstitución, extraiga 
1,0 ml del vial con la jeringa para administrar 250 microgramos de Extavia. Inspección antes de 
su empleo Inspeccionar la solución reconstituida, antes de su empleo. El producto reconstituido 
oscila entre incoloro y amarillo claro y entre ligeramente opalescente y opalescente. Desechar el 
producto si contiene partículas o está coloreado. Eliminación La eliminación del medicamento no 
utilizado y de todos los materiales que hayan estado en contacto con él, se realizará de acuerdo con la 
normativa local. 6. TITULAR DE LA AUTORIZACIÓN DE COMERCIALIZACIÓN Novartis Europharm 
Limited. Wimblehurst Road. Horsham West Sussex, RH12 5AB Reino Unido 7. NÚMEROS DE 
LA AUTORIZACIÓN DE COMERCIALIZACIÓN EU/1/08/454/002 8. FECHA DE LA PRIMERA 
AUTORIZACIÓN/RENOVACIÓN DE LA AUTORIZACIÓN 20.05.2008 9. FECHA DE LA REVISIÓN 
DEL TEXTO Marzo 2009 10. PRECIO Y CONDICIONES DE PRESCRIPCIÓN Y DISPENSACIÓN 
Medicamento de Uso Hospitalario. Con receta médica. Financiado por la Seguridad Social. Extavia 
250 mcg/ml sol. iny., 15 viales + 15 jeringas precargadas. PVL: 865,00 �; PVP (IVA): 947,35 �.

Clasificación por
órganos y sistemas.
Acontecimientos
adversos y altera-
ciones en las prue-
bas de laboratorio

Infecciones e infestaciones 
Infección
Absceso
Trastornos de la sangre y del sistema linfático
Descenso del recuento 
de linfocitos 
(<1500/mm³) ×  °
Descenso del recuento
absoluto de neutrófilos 
(<1500/mm³) ×  * ° 
Descenso del recuento
de leucocitos 
(<3000/mm³) ×  * ° 
Linfoadenopatía
Trastornos del metabolismo y de la nutrición
Descenso de la 
glucemia (<55 mg/dl) ×
Trastornos psiquiátricos
Depresión
Ansiedad
Trastornos del sistema nervioso
Cefalea 
Mareo
Insomnio
Migraña
Parestesias
Trastornos oculares
Conjuntivitis
Visión anormal 
Trastornos del oído y del laberinto
Dolor de oído
Trastornos cardíacos
Palpitación *
Trastornos vasculares
Vasodilatación
Hipertensión °
Trastornos respiratorios, torácicos y mediastínicos
Infección del tracto
respiratorio superior
Sinusitis
Aumento de la tos
Disnea *
Trastornos gastrointestinales 
Diarrea
Estreñimiento
Náuseas
Vómitos 
Dolor abdominal °
Trastornos hepatobiliares
Aumento de alanina 
aminotransferasa 
(SGPT >5 veces el 
valor basal) ×  * °
Aumento de aspartato 
aminotransferasa 
(SGOT >5 veces el 
valor basal) ×  * ° 
Trastornos de la piel y del tejido subcutáneo
Trastorno de la piel
Erupción cutánea  °
Trastornos musculoesqueléticos y del tejido conjuntivo
Hipertonía°
Mialgia * °
Miastenia
Dolor de espalda
Dolor en las 
extremidades
Trastornos renales y urinarios
Retención urinaria
Proteinuria positiva
(>1+)×
Frecuencia urinaria 
Incontinencia urinaria
Urgencia urinaria
Trastornos del aparato reproductor y de la mama
Dismenorrea
Trastornos menstruales *
Metrorragia
Impotencia
Trastornos generales y alteraciones en el lugar de la administración 
Reacción en el lugar 
de inyección (varios 
tipos)  * ° §
Necrosis en el lugar 
de inyección * °
Complejo sintomático 
de tipo gripal &  *°
Fiebre  * °
Dolor 
Dolor torácico °
Edema periférico
Astenia *
Escalofríos  * ° 
Sudoración *
Malestar *

Clasificación por 
órganos y sistemas

Trastornos de la 
sangre y del sistema 
linfático
Trastornos del sistema 
inmunológico
Trastornos endocrinos

Trastornos del 
metabolismo y de la 
nutrición
Trastornos 
psiquiátricos

Trastornos del sistema 
nervioso
Trastornos cardiacos
Trastornos vasculares 
Trastornos 
respiratorios, torácicos 
y mediastínicos
Trastornos 
gastrointestinales 
Trastornos 
hepatobiliares

Trastornos de la piel y 
del tejido subcutáneo

Trastornos 
musculoesqueléticos y 
del tejido conjuntivo 
Trastornos del aparato 
reproductor y de la 
mama 
Trastornos generales y 
alteraciones en el lugar 
de administración

Exploraciones 
complementarias

Acontecimiento 
único sugestivo de 
Esclerosis Múltiple 
(BENEFIT) Extavia 
250 mcg (placebo) 
n=292 (n=176)

6% (3%)
0% (1%)

79% (45%)

11% (2%)

11% (2%)

1% (1%)

3% (5%)

10% (11%)
3% (5%)

27% (17%)
3% (4%)
8% (4%)
2% (2%)
16% (17%)

1% (1%)
3% (1%)

0% (1%)

1% (1%)

0% (0%)
2% (0%)

18% (19%)

4% (6%)
2% (2%)
0% (0%)

4% (2%)
1% (1%)
3% (4%)
5% (1%)
5% (3%)

18% (5%)

6% (1%)

1% (0%)
11% (3%)

2% (1%)
8% (8%)
2% (2%)
10% (7%)
6% (3%)

1% (1%)
25% (26%)

1% (1%)
1% (1%)
1% (1%)

2% (0%)
1% (2%)
2% (0%)
1% (0%)

52% (11%)

1% (0%)

44% (18%)

13% (5%)
4% (4%)
1% (0%)
0% (0%)
22% (17%)
5% (1%)
2% (1%)
0% (1%)

Muy frecuentes
1/10

 

Síntomas gripales*, 
Escalofríos*, Fiebre*, 
Reacción en el lugar de 
inyección*, Inflamación 
en el lugar de inyección*, 
Dolor en el lugar de 
inyección

Esclerosis múltiple 
secundaria progresiva 
(Estudio europeo) 
Extavia 250 mcg 
(placebo) n=360 
(n=358)

13% (11%)
4% (2%)

53% (28%)

18% (5%)

13% (4%)

3% (1%)

27% (27%)

24% (31%)
6% (5%)

47% (41%)
14% (14%)
12% (8%)
4% (3%)
35% (39%)

2% (3%)
11% (15%)

<1% (1%)

2% (3%)

6% (4%)
4% (2%)

3% (2%)

6% (6%)
5% (10%)
3% (2%)

7% (10%)
12% (12%)
13% (13%)
4% (6%)
11%(6%)

14% (5%)

4% (1%)

4% (4%)
20% (12%)

41% (31%)
23% (9%)
39% (40%)
26% (24%)
14% (12%)

4% (6%)
14% (11%)

6% (5%)
8% (15%)
8% (7%)

<1% (<1%)
9% (13%)
12% (6%)
7% (4%)

78% (20%)

5% (0%)

61% (40%)

40% (13%)
31% (25%)
5% (4%)
7% (7%)
63% (58%)
23% (7%)
6% (6%)
8% (5%)

Frecuentes
1/100, <1/10

Necrosis en el lugar de 
inyección*

Esclerosis múltiple 
secundaria progresiva
(Estudio norteame-
ricano)Extavia 250 
mcg (placebo) n=317 
(n=308)

11% (10%)
4% (5%)

88% (68%)

4% (10%)

13% (4%)

11% (5%)

5% (3%)

44% (41%)
10% (11%)

55% (46%)
28% (26%)
26% (25%)
5% (4%)
40% (43%)

6% (6%)
11% (11%)

6% (8%)

5% (2%)

13% (8%)
9% (8%)

16% (18%)
11% (15%)
8% (6%)

21% (19%)
22% (24%)
32% (30%)
10% (12%)
18% (16%)

4% (2%)

2% (1%)

19% (17%)
26% (20%)

57% (57%)
19% (29%)
57% (60%)
31% (32%)

15% (13%)
5% (5%)
12% (11%)
20% (19%)
21% (17%)

6% (5%)
10% (8%)
10% (10%)
10% (11%)

89% (37%)

6% (0%)

43% (33%)

29% (24%)
59% (59%)
15% (8%)
21% (18%)
64% (58%)
22% (12%)
10% (10%)
6% (2%)

Poco frecuentes
1/1.000, <1/100

Anemia, 
Trombocitopenia, 
Leucopenia

Depresión (ver también 
sección 4.4) 

Hipertensión 

Vómitos, Náuseas

Aumento de alanina 
aminotransferasa, 
Aumento de aspartato 
aminotransferasa
Urticaria, Erupción 
cutánea, Prurito, Alopecia
Mialgia, Hipertonía

Esclerosis múltiple 
recidivante-remitente
Extavia
250 microgramos 
(placebo)
n=124 (n=123)

14% (13%)
1% (6%)

82% (67%)

18% (5%)

16% (4)%

14% (11%)

15% (13%)

25% (24%)
15% (13%)

84% (77%)
35% (28%)
31% (33%)
12% (7%)
19% (21%)

12% (10%)
7% (4%)

16% (15%)

8% (2%)

18% (17%)
7% (2%)

36% (26%)
31% (23%)
8% (2%)

35% (29%)
24% (18%)
48% (49%)
21% (19%)
32% (24%)

19% (6%)

4% (0%)

6% (8%)
27% (32%)

26% (24%)
44% (28%)
13% (10%)
36% (37%)
0% (0%)

5% (3%)
3% (5%)
2% (1%)
4% (2%)

18% (11%)
17% (8%)
15% (8%)
2% (1%)

85% (37%)

5% (0%)

52% (48%)

59% (41%)
52% (48%)
15% (15%)
7% (8%)
49% (35%)
46% (19%)
23% (11%)
15% (3%)

× Alteración en una prueba de laboratorio
 Asociado significativamente al tratamiento con Extavia en pacientes con un primer episodio sugestivo de EM, p<0,05

* Asociado significativamente al tratamiento con Extavia en la EMRR, p<0,05
° Asociado significativamente al tratamiento con Extavia en la EMSP, p<0,05
§ Reacción en el lugar de inyección (varios tipos): Comprende todas los acontecimientos adversos que se producen en el 
lugar de inyección, es decir, los siguientes términos: hemorragia en el lugar de inyección, hipersensibilidad en el lugar de 
inyección, inflamación en el lugar de inyección, nódulo en el lugar de inyección, necrosis en el lugar de inyección, dolor en 
el lugar de inyección, reacción en el lugar de inyección, edema en el lugar de inyección y atrofia en el lugar de inyección.
& «Complejo sintomático de tipo gripal»: Se refiere a un síndrome y/o combinación donde se producen, al menos, dos 
acontecimientos adversos de entre los siguientes: fiebre, escalofríos, mialgia, malestar y sudoración.

El término MedDRA más adecuado se utiliza para describir una determinada reacción y sus sinónimos y trastornos relacionados.

* frecuencias basadas en los ensayos clínicos

El término MedDRA más adecuado se utiliza para describir una determinada reacción y sus sinónimos 
y trastornos relacionados.

Las reacciones adversas se enumeran en orden decreciente de gravedad dentro de cada intervalo 
de frecuencia.

Tabla 1. Acontecimientos adversos y alteraciones en las pruebas de laboratorio con índices de incidencia 10% 
y sus porcentajes correspondientes con placebo; reacciones adversas asociadas significativamente <10%)

Tabla 2 Tasas de frecuencia [muy frecuentes 1/10, frecuentes 1/100, <1/10, poco frecuentes 1/1.000, 
<1/100, raras 1/10.000, <1/1.000, muy raras <1/10.000] basadas en la comunicación espontánea de 
reacciones adversas a medicamentos)

Raras
1/10.000, <1/1000

Linfadenopatía 

Reacciones 
anafilácticas
Hipertiroidismo, 
Hipotiroidismo, 
Trastorno del tiroides
Aumento de 
triglicéridos en sangre, 
Anorexia
Confusión, Ansiedad,
Labilidad emocional,
Intento de suicidio, (ver 
también sección 4.4)
Convulsión 
Miocardiopatía, 
Taquicardia, Palpitaci
onesBroncoespasmo
,Disnea

Pancreatitis

Aumento de bilirrubina 
sanguínea, Aumento 
de gamma-glutamil-
transferasa, Hepatitis
Decoloración de la piel

Trastorno menstrual

Dolor torácico, 
Malestar, Sudoración

Pérdida de peso
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