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CARTA DEL PRESIDENTE

El pasado mes de Marzo la SEDENE participé en Madrid en unas Jornadas de reflexion
invitados por el Consejo General de la Organizacion Colegial de Enfermeria, en estas Jornadas
bajo el lema : "Aportaciones de enfermeria a la salud de los esparioles ", se analizo la situacion
actual y se plantearon alternativas para el futuro, con la ayuda de expertos internacionales y
nacionales del mundo de la politica, la economia, la salud y la enfermeria.

Se ha fundamentado por escrito al Presidente del Consejo General, que la Enfermeria
Neurolégica debe estar dentro del proyecto de Especialidades, como Cuidados Especiales. Y he
solicitado que nos incluyan en los futuros estudios y proyectos que realicen sobre especialidades
y la neurologia.

Del 20 al 23 de Mayo la Asociacion de enfermeria de Neurociencias ha celebrado su
Congreso anual en Mdlaga, aprovechando este evento, hemos hecho llegar a su Presidenta una
invitacioén para que asista a nuestra Reunion Anual. Con el objetivo de que ambas asociaciones se
conozcan, y colaboren y compartan actividades cientificas.

El 27 de Febrero se reunid la Junta de la SEDENE donde se discutieron y aprobaron las pro-
puestas para la organizacion de la V° Reunién Anual de la SEDENE, que se celebrard un aiio mas
en el Palacio de Congresos de Barcelona los dias 17 y 18 de Diciembre. Manteniéndose los
premios a las mejores comunicaciones, posters 'y mejor proyecto de investigacion.

Estamos a punto de finalizar el primer curso de postgrado con éxito, posiblemente partici-
paremos en la II° Conferencia Nacional de Alzheimer que se celebrard en noviembre de 1999, nos
hemos consolidado como Sociedad y nos conocen en dmbitos Nacionales e Internacionales, nues-
tra publicacion oficial o boletin es una realidad, la Reunion Anual tiene continuidad, la estruc-
tura organizativa funciona, hemos participado en diferentes cursos de cuidados. Pero todavia no
hemos conseguido ilusionaros, para que participéis de forma activa en la Publicacion oficial, en
las vocalias de zona y en la organizacién de la Reunion Anual.

Una vez mds, quiero animaros y pediros vuestra participacion, vuestras sugerencias y
Viestros consejos.

Recibir un cordial saludo y abrazo.

Fdo. Antoni Ibarzo.
Presidente de la SEDENE
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EDITORIAL
TAN FACIL COMO ESCUCHAR

Se me estd haciendo demasiado habi-
tual acostumbrarme, si es que a eso llega a
acostumbrarse uno, el ver sufrir a los demas,
especialmente en mi profesién, que como en-
fermero me brinda la oportunidad de acercar-
me a las personas que estdn viviendo situacio-
nes desbordantes de dolor y postracién en las
que los sentimientos brotan de un modo espe-
cial, al igual que el manantial lo hace sin ape-
nas hacer ruido, en silencio, casi sin que pue-
da ser percibido, pero que de forma incesante
ofrece a los que a €l se acercan la oportunidad
de beneficiarse de su secreto murmullo, que
s6lo capta quien sabe escuchar; de su apaci-
ble belleza, que sélo es percibida realmente
cuando se mira con los ojos del alma; de la
frescura de sus cristalinas aguas, que sélo no-
tard quién con sus manos la acaricie y bese al
beberla y la tnica condicién necesaria para
poder disfrutar de tan ricos y variados mati-
ces es que se realice el encuentro, que se pro-
duzca realmente y que ademds sea verdadero,
auténtico, hasta el punto que podamos sumer-
gir en él parte de nosotros mismos, producién-
dose asi, de forma tan sencilla , el intercam-
bio de su frescura cristalina a cambio de la
tibia calidez de nuestro ser que, cual bdlsamo
milagroso, aunque sea por un instante, le dard
la energia que le haga participe de su frialdad
y la oportunidad para modificar su estado.

No, no quiero acostumbrarme, me nie-
go a ello, me rebelo... pero | me es tan facil
ponerme la coraza para aislarme de tanto do-
lor!; Yami? ; Quién me cuida ami... ? Yo
también tengo mis heridas... Ademds, son de-
masiados ailos al lado del sufrimiento. Pero, ;,
qué digo ! ; Realmente he estado al lado...?

Es posible que si, pero estar sélo al lado pue-
de significar una distancia infinita. ; No hu-
biera sido mejor acercarme mds. No deberia,
en vez de quedarme al lado, haberme adentrado
en ¢l para llegar a intentar comprender los sen-
timientos que produce ? No, ese sufrimiento
no es el mio, no me pertenece, es el de los
otros.

Cuando me toque a mi, si es que me
toca, ya lo sabré. Ademds tienen a sus fami-
liares y son ellos los que deben hacerse cargo
de la situacién. Pero, ;, realmente estan los fa-
miliares en condiciones de hacer frente a lo
que estd pasando o quizds sean ellos los mds
necesitados de ayuda ? No, no. No puedo ha-
cerme cargo también de los familiares, seria
demasiado. | Bastante hago con atender al
paciente...!

Yo soy buen profesional, pero es que
ante tanto sufrimiento me veo desbordado y
ya hasta me pasa desapercibido. Me estoy
acostumbrando a vivir cerca de él. Ademds
cuando era estudiante alguien me dijo que no
me implicara, porque luego sufrirfa demasia-
do. ;, Habré seguido estas instrucciones al pié
de la letra...? No, no. Yo siempre he intentado
atender lo mejor posible a mis pacientes. Re-
cuerdo que estando en la unidad de neurolo-
gfa una paciente me decia con lagrimas en los
ojos que tenfa miedo de que la cosa fuese a
peor, de no poder volver a valerse por si mis-
ma, de quedar postrada en una silla de ruedas
para siempre y que hacfa mucha falta en su
casa. Yo le dije que no tuviera miedo, que era
una tonterfa pensar que iba a empeorar, que
pronto volveria a estar en su casa y caminan-
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do perfectamente. Por desgracia mis afirma-
ciones no se hicieron realidad, llegédndose a
complicar la situacién hasta tal punto que la
paciente fallecia al poco tiempo. Esto fue un
duro golpe para mi que acababa de comenzar
mi andadura profesional y me consolé pensan-
do que mi actuacién habfa sido correcta y que
al fin y al cabo le habia estado animando todo
lo que podia. Pero no. No lo habia hecho tan
bien como yo crefa.

Ahora, pasado el tiempo, me doy cuen-
ta que los sentimientos que ella expresaba ha-
bian sido oidos, pero no escuchados. Bueno, ;, y
qué? Alfiny al cabo es muy dificil estar preparado
para hacer frente a estas situaciones, y yo sélo soy
un enfermero...

Pero, por otro lado pienso: ¢, no es este en-
fermero el que acude cuando alguien estd en
situacién de gravedad ? ; No es a este enfer-
mero al que muchos pacientes confian sus sen-
timientos con la esperanza de que por lo me-
nos puedan ser escuchados? Entonces,

&)

cudl es mi papel ? ; Qué puedo hacer yo
para mejorar mi competencia relacional ?
¢Cudl es la forma de atender las dimensiones
del ser humano sin disgregarlo ? He leido al-
gunos libros, he asistido a varios cursos de
postgrado, pero a mi nadie me ha dado ningu-
na receta para poder actuar ante estos casos...
¢ O, quizés, la receta sea que se eliminen to-
das las recetas, todas las frases hechas, todas
las méscaras...? Os puedo asegurar que he puesto
todo mi empefio en hacerlo mejor, pero... es tan
dificil ! Hasta que un dia alguien me dijo que era «
tan facil como escuchar..., tan dificil como escu-
char «. S, si . Eso es. Hay que saber escuchar y
transmitir al otro que ha sido comprendido...,
pero, ;, por dénde empiezo ? ; No deberia pri-
mero aprender a escucharme a mi mismo ?
¢, Cémo podré ayudar a los demds si ni siquie-
ra soy capaz de reconocer mis propias heridas ?
Por otro lado pienso: ;, cudnto tiempo necesi-
to para estar preparado 7 Si es que alguna vez
se estd preparado... No, no. No puedo esperar.
" Debo empezar de inmediato.
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CARTAS A LA REDACCION

Carta dirigida a: Rosa Sufier Soler. Coordinadora del Comité Cientifico. IV Sesiones
SEDENE,

Estimada amiga:

Ante todo, disculparme contigo por la tardanza en responder a tu carta en la que’ amable-
mente nos comunicabas la decisién del Jurado de otorgarnos, a Pedro Garcia Ruiz y a mi, el
premio al mejor proyecto de investigacion en enfermeria neurolégica.

Es para nosotros un honor ser merecedores de esta distincién, que por primera vez, se otor-
ga a un proyecto de enfermeria y nos comprometemos a presentar en la préxima reunioén, los datos
relativos a dicho trabajo.

Nos resulta grato constatar que de afio en afio, nuestro colectivo conducido por la Sociedad
de Enfermeria Neurolégica, avanza con paso firme, ofreciendonos la posibilidad de participar en
un foro tan interesante como este, buena muestra de ello, es el incremento en el nimero de parti-
cipantes asi como, el estimulo que supone la posibilidad de exponer trabajo y por primera vez, en
nuestro caso, vernos compensados con esta dotacién econémica que ademds del valor material,
supone sobre lo anterior, un reconocimiento al trabajo diario de nuestro colectivo.

Es nuestro deseo, si lo considerais oportuno, hacer extensivo al resto de los compaiieros,
este comunicado animédndoles a acudir a las reuniones y solicitar de todos y cada uno de nosotros,
la participacién activa en ellas..

Nuestro agradecimiento a la Sociedad de Enfermerfa Neurol6gica, asi como a la Sociedad
Espafiola de Neurologia, que estimula y reconoce con este premio, la labor cotidiana de nuestro
colectivo.

Fdo: Vicenta Sanchez Bernardos.
Madrid, 30 de Enero de 1998.

Queremos reservaros este espacio para que a través de el os podais dirigir a todo el colecti-
vo de enfermerfa de nuestra Sociedad para exponer vuestros comentarios, quejas, cartas abiertas
y/o sugerencias.

Con ello lo que queremos, es que este Boletin sea una revista abierta donde todos los enfer-
meros y enfermeras puedan participar de forma activa.

Podeis dirigir todas vuestras cartas a:

Apartado de Correos, 534 - Fax (972) 5111 34 - 17001 Girona.
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SEGUNDO PREMIO DE INVESTIGACION CIENTIFICA
REVISION DE CASOS Y APLICACION DE CUIDADOS DE LA EN-
FERMEDAD DE LAFORA.

Autores: Clara Ibeas, Rosa M? Casuso, M* Teresa Martinez, Pilar Sefias y Dolores Sierra.
Hospital Universitario Marques de Valdecilla. Santander.

INTRODUCCION

La idea de realizar este estudio, surge
en nuestra unidad tras tener ingresados en un
breve periodo de tiempo dos pacientes con esta
patologia.

La angustia que genera en nuestro equi-
po y el querer proporcionar unos cuidados ade-
cuados, nos condujo a revisar bibliografia es-
pecifica. El hecho de no encontrar nada al res-
pecto, nos motivo en la eleccion de este tema.

Definicion:

La enfermedad de Lafora es un cuadro
neurolégico degenerativo de herencia
autosomica recesiva, que puede afectar tanto
a hombres como a mujeres, y que aparece en
la juventud/ adolescencia. Se caracteriza en
cuanto a su clinica por tres manifestaciones
predominantes: epilepsia, mioclonias y demen-
cia.

Ademds, aparecen otras manifestacio-
nes neuroldgicas, tales como ataxia, disartria,
ceguera,... Histol6gicamente, se identifican
unos cuerpos de incisién caracteristicos a ni-
vel del SNC, denominados Cuerpos de Lafora.
Se trata, en definitiva, de una forma de epi-
lepsia mioclonica progresiva cuya incidencia
es escasa (2).

Clinica:
En cuanto a la clinica, parece que es

comun comenzar con crisis generalizadas
convulsivas tonico-clonicas de frecuencia pro-

gresiva. Asf mismo, destaca la presencia de
mioclonias oculares, peribucales y de ambas
EESS, de forma ocasional en un principio,
luego incesantes y mas tarde extensivas a EEII,
alterando de forma importante la marcha. Apa-
rece, ademds, una hipotonia generalizada en
EESS.

Es frecuente, por otro lado, la presen-
cia de un deterioro intelectual importante,
amnesia, desorientacién, bradipsiquia y
apraxia, no habiéndose demostrado la presen-
cia de afasia. La actitud consciente, es a me-
nudo interrumpida por ausencias, acompafia-
das o no de mioclonias.

En algunas ocasiones, los pacientes re-
fieren alucinaciones visuales. Hay una dismi-
nucién de la atencién, con un descenso de la
capacidad intelectual y perdida de conocimien-
tos adquiridos. El habla se vuelve lenta y poco
modulada, y el volumen de la voz se ve redu-
cido; hay dificultad de expresion verbal (2).

Coincidiendo con el empeoramiento,
destacan fases prolongadas de apnea durante
las crisis generalizadas. Hay una desorienta-
cién temporal y espacial, agitacion y agresivi-
dad. Las mioclonias se acentian por estimu-
los auditivos y sobre todo tictiles, y desapare-
cen con el suefio.

La muerte suele ocurrir en la primera
década del inicio de los sintomas (3).

Objetivos

1. Revisar los casos tratados en el Ser-
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vicio de Neurologia de este hospital.

2. Orientar y priorizar unos cuidados de
enfermeria adecuados.

3. Averiguar el grado de ansiedad que
genera en el equipo asistencial la atencién a
estos pacientes.

Pacientes y método

Se ha realizado un estudio retrospecti-
vo, de todos los casos diagnosticados y estu-
diados en nuestro servicio desde su inicio (ano
1978), hasta el momento actual (afio 1997).
En la muestra estudiada se han recogido 5 ca-
SOS.

Se han extraido los siguientes datos:

. Edad de inicio de presentacion de la primera
crisis, y fecha de diagnéstico.
. Consanguinidad.
. Método diagndéstico:
- Biopsia.
- Datos neurofisiolégicos.
- Estudios por imagen.
- Clinica.
. Valoracién y evolucién de enfermeria.
. Cuidados de enfermeria aplicados.
. Complicaciones surgidas.
. Tratamiento.
. Causa y fecha de muerte (si se ha producido)

Asimismo, se ha realizado una encues-
ta entre el equipo de enfermeria en el que se
analizan los siguientes ftems:

. Enfermera / Auxiliar.
. ¢ Que te ha supuesto mayor carga?.

- Aspecto psicolégico.

- Cuidados de enfermeria (aseo, control
de crisis, ..)

. Desde el punto de vista personal, ; Cuando
te sentiste con mas presion o agobiado?.

- Al principio del ingreso.

- Cuando llevaba un tiempo.

- Los dias previos al alta.

. El hecho de que sus padres hayan permane-
cido continuamente con su hija, ;Como te ha
influido?.

- Me ha facilitado el trabajo.

- Me ha generado mayor estrés.
. (Que ha supuesto para ti mayor estrés?.

- No poder controlar la crisis.

- No poder comunicarte bien con ella
(grado de conciencia o comprension).

- No poder evitarle las crisis de angustia.
. En tu opinién, ;qué es lo que mds te ha inco-
modado de la actuacidén de la familia?. (Pa-
dres).

- Insistencia de la reclamacién de tu
presencia ante la crisis.

- Insistencia en conocer medicacién y dosis.

- Sentirse observado.

- Nada.
. ;Crees que deberian llevar su seguimiento
las mismas personas?.

- 51 - No.
. {Crees que los familiares se encontraban c6-
modos cuando entrabas?.

- Si - No.
. Crees que hubiera facilitado la labor?. Des-
cribe cualquier otra situacién a comentar.

Resultados:

De los 5 casos revisados y conocidos
en el servicio, tres son mujeres y dos son hom-
bres.

La edad registrada de comienzo fue
aproximaddamente 11 afios, diagnosticdn-
doseles la enfermedad entre los 2 y 3 anos
posteriores.

De dos de los pacientes nos consta se-
guimiento posterior a su diagndstico. De los
otros tres, cuyas edades actuales oscilarian
entre los 18 y 22 afios, una de las mujeres fa-
llecié el afio pasado tras una PCR, y los otros
dos permanecen vivos, habiendo ingresado en
nuestra unidad a Io largo del primer trimestre
del presente afio.

En ningdn caso hubo consanguinidad
familiar.

En cuanto al método diagnéstico segui-
do, decir que la biopsia se realiz6 en 4 de los 5
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casos, obteniéndose los resultados siguientes.

- Biopsia de piel . Se realiz6 en 4 casos,
fue positiva en 2 casos.

- Biopsia de muisculo. Se realiz6 en 2
casos, fue positiva en 0 casos.

- Biopsia de higado. Se realizé en 1
caso, fue negativa.

Ademads, se encontraron inclusiones de
cuerpos de Lafora en mtisculos, higado y ce-
rebro en la paciente fallecida, tras la realiza-
cién de la necropsia.

Los estudios por imagen, TAC y RNM,
resultaron negativos en todos los casos reali-
zados. De los datos neurofisioldgicos, en el
EEG aparecieron complejos de punta onda y
polipunta onda, sobre un trazo de fondo irre-
gular y desestructurado en fases avanzadas de
la enfermedad; en cuanto a los potenciales
evocados, se apreci6é una mayor amplitud de
los somatosensoriales, y presentaron alteracio-
nes los visuales.

Entre todos los pacientes estudiados,
contabilizamos 13 ingresos; una vez revisa-
das las historias (registros de enfermeria y
datos clinicos), observamos en ellos al efec-
tuar la valoracidn de ingreso, que presentaban
como datos comunes los siguientes:

* Una dependencia fisica total (ningu-
no era autosuficiente).

* Gran deterioro intelectual.

* Falta de interés hacia el medio que les
rodea.

* Bradipsiquia importante e hipotonia
en EESS y EEIL

* Lenguaje torpe con disartria.

* Alteraciones motoras importantes

* Crisis mioclonicas parciales, crisis
atonicas y crisis tonico- clonicas generaliza-
das muy persistentes, llegando a hacerse con-
tinuas en algunos casos, dependiendo del de-
terioro o fase en la que se encontrasen. Tam-
bién se observo en algunos de ellos crisis de
angustia (creemos debidas a alucinaciones vi-
suales o auditivas).

* Disfagia para liquidos e incluso para
s6lidos, llegando a precisar de sonda

nasogastrica o PEG, y alimentacion enteral.
* Alteraciones de la visién (fotopsias, aluci-
naciones visuales, ceguera...)

Detallamos a continuacién las alteracio-
nes de las necesidades que presentaron, a los
que aplicamos el siguiente plan de cuidados:

* Alteraciones del bienestar relacionado con
su enfermedad y su ingreso

Objetivos:
Mantener el equilibrio emocional.
Actividades:

- Procurar un ambiente tranquilo.
- Informar a los padres o familiares de los re-
cursos hospitalarios.

* Alteraciéon de la oxigenacion relacionado
con la imposibilidad de toser y expulsar
secreciones

Objetivos:

Mantener la via aérea permeable.
Detectar signos y sintomas de infeccidn res-
piratoria.

Actividades:

- Valorar el patrén respiratorio.

- Elevar la cabecera de la cama a 30°- 45°.

- Aspirar secreciones (cuando precise).

- Favorecer mediante ayuda mecdnica la
fluidificaron de las secreciones (mystogen).

* Alteracion de la nutricion por defecto, por
disfagia, falta de reflejo a la deglucion o por
bajo nivel de conciencia.

Objetivos:

Proporcionar un aporte nutricional adecuado.
Evitar broncoaspiraciones.
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Actividades:

- Valorar estado nutricional.

- Colocar SNG o PEG para administrar nutri-
cién enteral, segin criterio facultativo.

- Cuidados de la SNG o PEG.

* Alteraciones de la eliminacién por perdi-
da de control de esfinteres.

Objetivos:

Mantener seco.
Prevenir complicaciones, como diarreas o in-
fecciones urinarias.

Actividades:

- Valorar el grado de incontinencia, y colocar
los dodotis programando cambios.

- Comprobar la existencia o no de globo
vesical, por si fuese preciso un sondaje.

* Alteraciones de la comunicacion y el ha-
bla, manifestado por falta de fluidez e inte-
gracién del pensamiento, y por disartria.

Objetivos:

Mantener la comunicacion con técnicas espe-
ciales.

Proporcionar un ambiente de seguridad y tran-
quilidad.

Actividades:

- Valorar el nivel de conciencia y determinar
el grado de comunicacién.

- Demostrar calma.

- Hablar en tono normal.

- Reducir la frustracién.

- Establecer un lenguaje no verbal por contac-
to, miradas,.....siempre teniendo en cuenta, y
quedando a criterio del profesional que lo lle-
ve, el no estimularle mediante sefiales, luces,

evitando asi posibles crisis.

* Alteraciones del nivel de conciencia rela-
cionado con la propia patologia y con el tra-
tamiento, manifestado por crisis diversas:
mioclonias, crisis tonico-clonicas, ausen-
cias...

( En estos casos las crisis se hacen continuas,
llegando a presentar en un turno hasta 37-40
crisis, con una duracién que puede oscilar en-
tre 40 segundos y 3 minutos. )

Objetivo:

Intentar controlar o reducir las crisis lo maxi-
mo posible.

Actividades:

- Administrar la medicacion prescrita correc-
tamente.

- Vigilar la aparicion de efectos secundarios,
y avisar al médico si las crisis no ceden.

- Mantener la via venosa permeable.

- Controlar los niveles sericos segtin prescrip-
cién medica.

- Vigilar signos de depresién respiratoria o
cardiaca, con el tratamiento de choque admi-
nistrado (Valium, Distraneurine, fenobarbital).
- Mantener un ambiente tranquilo, con pocos
ruidos, sin visitas y en habitacién individual
siempre que sea posible.

* Riesgo potencial de lesion en lengua y la-
bios relacionado con las crisis, y manifesta-
do por mordeduras y heridas.

Objetivo:

Evitar lesiones.

Actividades:

- Colocar tubo de Guedell cada vez que tenga
una crisis generalizada.
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- Mantener una higiene bucal adecuada.

* Incapacidad de realizar la higiene y todos
los cuidados basicos.

Objetivos:

Mantener una higiene adecuada.
Mantener la integridad de la piel.
Actividades:

- Bafio diario. Hidratacién de la piel.

- Valorar el estado de la piel, por si hubiese
signos de irritacién o erosion.

- Masajes.

* Alteracién de la movilidad relacionado
con la propia patologia y la hipotonia.

Objetivos:

Disminuir los efectos de la inmovilidad.
Prevenir tromboembolismos periféricos y
pulmonares.

Actividades:

- Mantener al paciente alineado.

- Programar cambios posturales.

- Realizar movilizaciones pasivas de las EE.
- Levantar al sillén (siempre dependiendo del
estado del paciente)

* Alteraciones de la piel relacionada con
problemas asociados a catéteres venosos:
infeccion/ flebitis/ extravasacion.
Objetivos:

Prevenir la aparicién de los mismos.
Actividades:

- Valorar la insercién de catéteres en la zona

adecuada.
- Técnica aséptica, en la insercién y el mante-

nimiento.

- Curar la via y el equipo cada 24 horas.

- Valorar la permeabilidad de la via, y otros
signos de complicaciones en cada turno.

# Déficit de conocimientos relacionado con
los cuidados especificos que requieren.

Objetivo:

Educacién sanitaria a padres y familiares.-
Implicar a la familia, apoyéndoles y solicitan-
do su colaboracién.

- Ofrecerles comunicacion.

- Ponerles en contacto con otros servicios o
profesionales: Psicélogo, servicio de nutricién,
asistente social, hospitalizacion domiciliaria
y asociaciones.

- Recomendaciones sobre posturas adecuadas,
cambios posturales, hidratacién, cuidados de
Ia SNG.,.... Educacidén sanitaria en una pala-
bra.

En el resto de necesidades, no detecta-
mos alteraciones especialmente destacables.
Sin embargo, si que presentaron las siguien-
tes complicaciones:

- Flebitis, que hizo necesario cambiar via y
tratamiento tépico.

- Diarrea no infecciosa que se autolimité con
el tratamiento adecuado (Fortasec), y que tuvo
como consecuencia la aparicién de
ulceraciones en la zona perianal, que se resol-
vieron con una higiene correcta y el manteni-
miento de esa zona seca.

- Edemas maleolares, secundarios a
hipoalbuminemia.

- Edema de rodillas, que se trato con medidas
posturales mediante Eco Doppler se descartd
una tromboflebitis).

- Broncoaspiracién con cultivo positivo en un
caso, y que se resolvié con antibioterapia.

- Algtin episodio aislado de fiebre, en que no se
identificé un foco infeccioso, y que se autolimito.
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- Hemorragia digestiva con sangrado y emi-
sién de posos de café por SNG, que se resol-
vi6 tras aplicarle lavados y tratamiento con
ranitidina.

- Infeccién del estoma de 1a PEG, con cultivo
positivo para Pseudomona, y que preciso cu-
ras locales.

- Heridas en talones (no escaras), debido al
roce con laropa de la cama a raiz de los movi-
mientos en las crisis.

- Infeccién urinaria con fiebre, tratada con
uroctal.

- Infeccién vaginal por Candida, que fue tra-
tada con antifungicos, y resuelta.

- Anemias ferropenicas que fueron tratadas con
ferrogradumet.

- Inquietud, agitaci6n, llanto, alucinaciones,
agresividad,... no sabemos si en algin caso
derivado de los tratamientos farmacoldgicos
recibidos.

En el tratamiento médico, aunque dife-
rente en cada caso dada la complejidad de esta
enfermedad, siempre se utilizé la asociacién
de diversos tipos de farmacos antiepilépticos,
como:

- Depakine ( dcido valproico ); Rivotril
(clonazepan); Neurotin ( gabapentina );
Mysoline ( primidona ); Neosidantoina
(fenitoina); Luminal ( fenobarbital ). Para
controlar tanto las crisis mioclonicas, como
generalizadas.

Este tratamiento precisé de vigilancia
y seguimiento de niveles sericos, con contro-
les semanales.

También se utilizaron otros farmacos
como:

- Hipnéticos, tipo Distraneurine ( clometriazol ),
que se utiliza en estados confusionales con agi-
tacion y status.

- Sedantes como el Valium ( diazepan ); Tam-
bién se utiliza como tranquilizante, miorrelajante,
anticonvulsionante y antipsicético.

- Neurolépticos, como el Haloperidol ( grupo
quimico de las butiroferonas ); se utiliza en
agitacién motora, delirio, alucinaciones y al-
teraciones del comportamiento.

- Inductores del suefio, tipo Rohipnol ( fluni-
trazepan ) tanto por via oral como
parenteral.

La administracion de estos medicamen-
tos, hizo que la vigilancia por parte del equi-
po de enfermeria tuviera que ser muy estre-
cha, ya que las elevadas dosis de administra-
cién, unidos a los efectos secundarios (depre-
sién del SNC, depresién respiratoria,...) po-
drfan desencadenar efectos letales.

Los resultados de la encuesta realizada
fueron los siguientes:

- Para un 95%, ha supuesto mayor el aspecto
psicolégico que los cuidados de enfermeria en
si (5%).

- Un 72% del equipo se ha sentido mas pre-
sionado al principio del ingreso, el resto, un
28%, cuando llevaba un tiempo ingresado.

- Para un 72%, la presencia de los padres les
ha facilitado el trabajo, mientras que para un
28% ha generado mayor estrés.

- Para un 67%, el mayor estrés lo ha supuesto
no poder evitar las crisis de angustia que te-
nia; para un 33% el no controlar las crisis.

- En un 72% la insistencia de nuestra presen-
cia ante una crisis, ha sido lo que mds ha inco-
modado en la actuacién de la familia, en un
11% la insistencia en conocer la medicacion,
enun 11% el sentirse observado continuamen-
te, y en un 5%, nada.

- Un 56% del equipo ha opinado que deberian
ser seguidos por las mismas personas, y un
44%, lo contrario.

- Finalmente, el 100% del equipo ha opinado
que la familia se encontraba comoda ante su
presencia.

- Disponer de unos cuidados intermedios para
estos pacientes, poder aportar algin tipo de
solucién a la angustia de sus familiares y a el/
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ella mismo/a, reforzar la planta, apoyar mas a
la familia, es alguna de las cosas que se han
contestado sobre lo que hubiese facilitado
nuestra labor.

DISCUSION

1. Se corrobora el hecho de la baja inci-
dencia (tan solo encontramos cinco casos a lo
largo de todos los afios que lleva en activo
nuestro servicio).

2. Se comprueba que tanto la clinica
como los datos complementarios. ( Estudios
neurofisiolégicos, de imagen y anato-
mopatoldgicos ), coinciden con lo revisado
bibliograficamente.

3. Se plantea la necesidad de elaborar
un plan de cuidados especificé a cada pacien-
te, y consensuado entre los profesionales de
la unidad.

4. La estrecha colaboracién entre el
equipo de enfermeria y el equipo médico, se
hace necesaria y fundamental debido ala com-
plejidad de la entidad.

5.- Se observa que este tipo de paciente
presenta alteraciones en la mayorfa de las ne-
cesidades bdsicas; esto, unido a todo el con-
texto que rodea a la enfermedad. ( Juventud,
estrés familiar, crisis continuas,...), hace que
la demanda hacia el equipo de enfermeria sea
continua, originando situaciones de gran an-
siedad para todos.

6 Es necesario que todo el equipo co-
nozca la enfermedad también en el aspecto
psiquico, para tratar de ayudar en lo posible a
las familias.

Queremos poner también de manifies-
to las dificultades que nos hemos encontrado,
tanto en el dia a dia cuidando a estos pacien-
tes, como a la hora de realizar este trabajo.

Por un lado, la falta de experiencia de-
bido a los pocos casos existentes, el recelo de
los padres a que los nifios fuesen tratados por
los Equipos de Cuidados Intensivos, los ries-

gos del tratamiento que se les administra, en
suma, lo cadtico de la situacién, nos hizo ver
la necesidad de programar sesiones en nues-
tra unidad, para discutir acerca de los crite-
rios de actuacion, ademds de valorar si estos
pacientes precisan de unos cuidados interme-
dios.

Por otra parte, consideramos como im-
portante el refuerzo de la unidad, asi como el
hecho de que estos pacientes sean atendidos
por el mismo equipo.

Respecto al trabajo, resaltar que el he-
cho de encontrar solamente una referencia bi-
bliografica de enfermeria, hizo que la bisque-
da fuese mds ardua y tuviésemos que centrar-
la en revisiones y datos médicos.

Animamos desde ahora a otros equipos
a seguir esta linea, y deseamos que nuestra ex-
periencia y este trabajo ayuden a otros profe-
sionales, que como nosotros, tengan que cuidar
a alguno de estos pacientes.
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COMENTARIOS DE ARTICULOS DE INTERES
PARA ENFERMERIA NEUROLOGICA

Autora: Rosa Suiier Soler

"Estudios de Calidad de Vida en Enfermos Neuroldgicos... ;, por qué y para qué ?

INTRODUCCION

Cada vez son mds frecuentes los estu-
dios publicados sobre calidad de vida, a nivel
nacional e internacional, tanto en la literatura
médica como de enfermeria.

En 1973 s6lo habia 5 articulos referi-
dos en el Medline con las palabras clave
"quality of life" (1), hace unos dias consulté
mediante Internet con Medline Search
(National Library of Medicine) y con estas
mismas palabras clave se citaban 24.177 arti-
culos; al relacionar calidad de vida con enfer-
medad neurolégica resultaron ser 3538 los ar-
ticulos referidos. Sélo durante el afio pasado
se publicaron 408 trabajos sobre calidad de
vida en enfermedades neuroldgicas de diver-
sa indole.

En realidad estos estudios se refieren a
calidad de vida relacionada con diferentes
areas de salud (fisica, psiquica y social) desde
el punto de vista de cada persona (percepcio-
nes, sentimientos, experiencias...) en un mo-
mento y enfermedad determinados.

Los profesionales entusiasmados en
este tema nos preguntamos ;, por qué estudiar
la calidad de vida ?

Bajo mi modesta opinién creo que el
conocimiento de la situacién global del enfer-
mo, referida por él mismo y durante todo el
proceso de una enfermedad aguda o crénica
(en este caso neurolégica) es fundamental no
s6lo para evaluar las intervenciones médicas
sino también para evaluar los cuidados.

TITULO ORIGINAL

"Correlates of Quality of Life Among Persons
with Multiple Sclerosis"

TITULO TRADUCIDO

"Calidad de Vida entre personas con Esclero-
sis Miiltiple"

AUTOR: GULICK ELSIE E.

CITA BIBLIOGRAFICA: Nursing
Research. Nov /Dec 1997, vol 46(6): 305-311
RESUMEN

Segiin la autora de esta investigacién
es poco conocida la calidad de vida de las per-
sonas que padecen Esclerosis Miiltiple (E.M.);
siendo necesario, segin ella, conocer el im-
pacto de esta enfermedad en la calidad de vida
de los pacientes afectados para que los profe-
sionales de la salud podamos intervenir ade-
cuadamente.

Diferentes autores han concluido que a
mayor nivel intelectual y econémico, mayor
satisfaccién con Ia vida en personas afectas
de enfermedades crénicas. También hay una
relacién positiva entre calidad de vida y em-
pleo, y entre matrimonio y calidad de vida.
Tener un pobre estado de salud, estar
discapacitado o deprimido se asocia a dismi-
nucién de la calidad de vida.

Objetivo del estudio: Conocer la in-
fluencia de los factores demogréficos, del es-
tado de salud, actividades de la vida diaria y
el rol propio, en la calidad de vida de las per-
sonas afectadas de E.M.

Metodologfa: Se estudiaron durante
diez afios 153 personas afectadas de E.M., de
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una muestra inicial de 787 sujetos (se exclu-
yeron 634 personas por diferentes razones: fa-
llecimiento, cambios de domicilio, imposibi-
lidad de contactar con ellos, etc...).

Instrumentalizacion:

1- Escala LSS (Life situation survey)
para medir la calidad de vida. En este estudio
los valores de esta escala van de 19 (peor cali-
dad) a 114 (mejor calidad de vida).

2- Con la Escala "ADL Self-Care" para
afectados de E.M., estudiaron el rol personal
e interpersonal midiendo con diferentes
subescalas la capacidad funcional para las ac-
tividades de la vida diaria, comunicacién, ac-
tividades sociales-recreativas y las activida-
des mas intimas como la sexual. Los items se
valoraron entre 0 (mayor afectacién) y 5 (me-
nor afectacién y mayor funcionamiento).

3- Con la Escala MS- Related
Symptoms Scale (MS-RS) como indicador del
estado de salud, se estudiaron 26 sintomas co-
munes en los pacientes afectados de E.M.: sin-
tomas motores, sensoriales, mentales y la eli-
minacién. Los items se valoraban entre O (au-
sencia de sintomas) y 5 (siempre).

4- Con un Formulario sobre las carac-
teristicas demograficas de los sujetos: nivel
intelectual, estado civil, empleo, efc...

Resultados:

La edad media de los pacientes fue de
57.4 afios (D.E 11.9), promedio de estudios
de 13.7 afios (D.E. 2.4). Tiempo medio desde
el diagndstico: 21.8 afios (D.E. 9.2). Del total
de la muestra estudiada el 68% (104) eran
mujeres, el 21.6% (33) realizaban un trabajo
y el 66.7% (102) vivian con su pareja mien-
tras que un 3.3% de los sujetos estaban casa-
dos pero no vivian con su pareja.

La media de la LSS score (calidad de
vida) fue de 74.8 (D.E. 14.26) o del 65.6%
sobre el total de la escala (Recuerden que el
valor méximo, en esta escala, para los pacien-
tes con buena calidad era de 114).

Los sintomas motores prevalecieron, se-

guidos de los sensitivos, alteraciones en la eli-
minacién y emocionales. Con respecto a la
escala ADL, el drea menos afectada resulté la
de la comunicacién, seguido de la movilidad,
intimidad y relaciones sociales-recrativas.

De todos los resultados demograficos
es importante destacar que el estado civil (vi-
vir en pareja) y estar empleado mostraron co-
rrelacién bivariable significativa con la cali-
dad de vida. Otros estudios (2) obtuvieron los
mismos resultados. El empleo es importante
en las personas con E.M. no sélo por los in-
gresos que se perciben sino por la oportuni-
dad de interelacién social.

La calidad de vida también se
correlacioné positivamente con la funcio-
nalidad en la intimidad (p <0.001) y en las ac-
tividades sociales (p <0.01).

COMENTARIO

La Esclerosis Miltiple es una enferme-
dad neurolégica crdnica que repercute
globalmente en la vida de las personas (3,4)
prueba de ello son los resultados de este estu-
dio: la media de la escala de calidad de vida
LSS resulté de 65.6%.

Esta enfermedad predomina en el sexo
femenino: el 68% del grupo eran mujeres.

La afectacién mds prevalente fue la mo-
tora, en series espaflolas y en pacientes con
una media evolucién de casi 10 afios, seme-
jante al grupo de estudio, el 88% presentaba
alteraciones de las vias piramidales (5).

El hecho que el drea de comunicacion
(hablar, leer y escribir) fuera la menos afecta-
da permite una potenciacién en esta necesi-
dad para contrarestar las necesidades mds
afectadas, especialmente las afectivas, recrea-
tivas y rol social. La autora propone al res-
pecto establecer soporte telefénico o median-
te ordenador.

Por los datos existentes, se desconocen
los motivos exactos del grupo que abandond
el estudio, por ejemplo la supervivencia, que
tampoco se cita en grupo-estudio.

En mi opinién los conocimientos que
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generan estas investigaciones hacen posible
comprender:

1- Las consecuencias de una determi-
nada enfermedad en el individuo que la pade-
ce y en el cuidador-principal.

2- Los efectos y eficacia de una deter-
minada terapetitica (tratamientos, cuidados, re-
habilitacidn, etc..)

3- Las diferentes percepciones, respues-
tas personales y cambios de vida ante una mis-
ma situacion de enfermedad.

En definitiva la posibilidad de enten-
der y comprender al enfermo con una base
cientifica nos permitird mejorar y cambiar los
procesos terapeliticos, si es necesario.

BIBLIOGRAFIA
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de 1998.

en Barcelona .

1* EDICION BECAS GLAXOWELCOME

1- La Sociedad Espaiiola de Enfermeria Neurol6gica convoca dos becas
dotadas de 150.000 ptas. cada una y concedidas por el laboratorio
Glaxowelcome , para cursar los estudios del postgrado de Neurologia que
organiza la SEDENE y la Universidad Central de Barcelona .

2- Podréan optar a estas becas todos los socios de la SEDENE que esten
admitidos en el curso 1998-99 de postgrado de Neurologia .

3- Para acceder a las becas de Glaxowelcome , se enviard una solicitud a
la Secretaria de la SEDENE (Apdo. de Correos 534 - 17001 Girona ) , hacien-
do constar la direccién completa, nimero de teléfono y niimero de socio.
Se adjuntara a la solicitud la preinscripcion del curso y el curriculum
vitae. El plazo de aceptacion de solicitudes finaliza el dia 30 de Noviembre

4-La concesidn de las becas se dardn a conocer en el acto de clausura de
la V Reunidn anual de la SEDENE, a celebrar el dia 18 de Diciembre de 1998
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PREMIO A LAS
COMUNICACIONES Y POSTERS

BASES

Podrdn participar todos los profesionales que desarrollen sus actividades en dreas relacio-
nadas con la enfermeria neurolégica .

La cuantia de los premios estin otorgados por el Colegio de Diplomados en Enfermeria
de Barcelona, en tres apartados :

A.- Comunicaciones de investigacién en Enfermerfa NeurolGgica :
1° premio :  75.000 pesetas
2° premio :  50.000 pesetas

B.- Comunicaciones de Protocolos de Cuidados,casos clinicos.etc.
1° premio :  30.000 pesetas
2° premio :  20.000 pesetas

C.- Posters :
1°premio :  30.000 pesetas
2% premio :  20.000 pesetas

Es condicién indispensable para optar a los premios , estar inscrito en las Sesiones de
trabajo , el autor que haga la exposicién de la comunicacion .

Podrén optar a los premios todas las Comunicaciones Cientificas expuestas de forma ver-
bal 0 a modo de poster, fruto de trabajos inéditos , presentados en la V Reunién Anual de la
Sociedad Espafiola de Enfermeria Neurolégica ,

a celebrar en Barcelona los dfas 17 y 18 de Diciembre de 1998 .

Las comunicaciones no podran exceder de DIEZ hojas tamafio DIN A4 , a doble espacio
y por una sola cara .

Se remitirdn SEIS copias de la comunicaci6n y un diskette formato PC en el programa
WORD para Windows , a la Secretaria de la SEDENE antes del siete de Noviembre de 1.998
.Apartado de Correos 534.17001 Girona.

Una de las copias debe contener los datos del autor/res , en sobre cerrado .

El Comité Cientifico informard de la aceptacién o no a los autores , antes del 21 de No-
viembre de 1.998 .

Los autores de los trabajos premiados , podran publicarlos en Revistas , haciendo constar
que han sido galardonados con los premios que concede la SEDENE .

El Jurado Calificador de los Premios estard compuesto por el Comité Cientifico de la V
Reunién . _ .

En el Acto de Clausura se dard a conocer por el Jurado el fallo , el cual serd inapelable .

Los premios pueden ser declarados desiertos en el caso de que el Jurado Calificador lo
considere .

La participacién en los premios implica la aceptacién de las Bases .
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SEGUNDO PREMIO DE PROTOCOLOS DE CUIDADOS
LA CIRUGIA FUNCIONAL COMO ALTERNATIVA PARA EL
TRATAMIENTO DE LA ENFERMEDAD DE PARKINSON EN

FASE AVANZADA.

Autores: Mercedes Ferron, Antonia Lanuza, Monserrat Canteras y Francisca Ruano.
Hospital Clinico y Provincial de Barcelona.

1. Introduccion

La enfermedad de Parkison es una afec-
tacién lentamente progresiva producida por la
pérdida de neuronas de una parte del cerebro
llamada sustancia negra. Se manifiesta y agra-
va a medida que disminuye el neurotrasmisor
llamado dopamina.

Los sintomas principales son:
- Temblor.
- Rigidez muscular.
- Lentificaron del movimiento.
- Alteracién del equilibrio, la postura y la
marcha.
Otros sintomas frecuentes son:
- Depresién, constipacién, eczema seborreico
y alteraciones esfinterianas.

En Espaiia hay mas de 60.000 personas
afectadas, lo que supone un 1% de la pobla-
cién mayor de 60 afios.

Contrariamente a la opinién popular, no
es una afectacién tnicamente de la vejez, ya
que un 10% de los casos tienen menos de 40
afos.

Aungue se desconoce su causa, pode-

mos afirmar que:
- No es contagiosa.
- No es mortal.
- Los tltimos estudios apuntan factores
genéticos.

En la actualidad no existe un tratamien-
to curativo, aunque si paliativo. Existen im-
portantes expectativas tanto a nivel del trata-
miento farmacoldégico como quirdrgico.

Cada caso es diferente y, por lo tanto,
también su evolucidn, estabilizdndose e inclu-
so mejorando en muchos casos durante varios
anos.

El llevar una vida activa es favorable
para frenar la evolucion.

A. ;QUE ES UNA CIRUGIA FUNCIO-
NAL?.

En términos generales la cirugia funcio-
nal se define como la intervencién para ali-
viar sintomas producidos por la alteracién del
funcionamiento de las ciertas dreas del cere-
bro. Uno de los objetivos principales es el tra-
tamiento de la enfermedad de Parkinson u
otros trastornos del movimiento a través de
técnicas que permiten la lesién o la
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estimulacién selectiva de pequeifias estructu-
ras del cerebro sin dafiar las 4dreas vecinas.

La cirugfa funcional en la enfermedad
de Parkinson se basa en técnicas esterotaxicas;
para ello se fija un marco en la cabeza del pa-
ciente, que servird como sistema de referen-
cia externa para delimitar las coordenadas del
area intracerebral que se desea lesionar. A
pesar de que con la utilizacién de este sistema
puede delimitar el drea deseada con una cierta
precisién, existe un cierto grado de incertidum-
bre y, en ocasiones, debido a problemas técni-
cos, puede existir una desviacién importante
con respecto al drea elegida para su lesion. Por
tanto, debe utilizarse un sistema de registro
que se efectda a través de microelectrodos
durante el acto quirdrgico, los cuales permi-
ten, con absoluta precision, delimitar el drea a
lesionar.

En los afios 50 y 60 ya se utiliz6 este
tipo de cirugia en distintas enfermedades del
sistema nervioso. Tras la introduccién de la
terapia con levodopa al final de los 60 se aban-
doné casi por completo este tipo de tratamien-
to. La introduccién de nuevas técnicas quirtr-
gicas y nuevos descubrimientos cientificos han
provocado el resurgimiento de la cirugia fun-
cional. Diversos grupos de neurélogos y
neurocirujanos de distintos piases han reali-
zado numerosas intervenciones funcionales de
la enfermedad de Parkinson con buenos re-
sultados.

La cirugia funcional debe realizarse
teniendo siempre bajo control el drea que se
pretende lesionar o estimular. Por este moti-
vo, en nuestro hospital realizamos este tipo de
intervenciones guiadas a través de técnicas de
microregistro intraoperatorio.

Este técnica permite localizar el lugar
preciso donde debe realizarse la lesion asi
como las estructuras adyacentes.

Cada lado del cerebro controla la par-
te opuesta del cuerpo, lo cual explica que una
intervencién en un solo lado del cerebro me-
jore los sintomas del lado opuesto del cuerpo.

B. INDICACIONES DE LA CIRUGIA
FUNCIONAL.

En términos generales se puede decir
que la cirugfa funcional puede considerarse
cuando un paciente presenta trastornos de
movimiento que le producen un grado impor-
tante de incapacidad y que no responden al
tratamiento farmacolégico adecuado.

Los sintomas de la enfermedad de
Parkinson tales como la rigidez, el temblor, la
lentitud (bradicinesia) y los movimientos
involuntarios inducidos por el tratamiento con
levodopa (discinesias) mejoran con el trata-
miento quirdrgico. La seleccién del drea de
intervencién y del método depende de cuales
sean los sintomas mas incapacitantes para el
paciente.

Los resultados publicados con rela-
cién a la cirugfa funcional son también pro-
metedores en pacientes con temblor esencial,
distonia, temblor post-traumético y temblor
asociado a la esclerosis miltiple; sin embar-
go, la experiencia es estas enfermedades es
menor.

C. CONTRAINDICACIONES PARA LA
INTERVENCION.

No son candidatos para la cirugia fun-
cional:

- Los pacientes que presentan signos de de-
mencia o atrofia cerebral (detectada en TAC
o RM).

- Los pacientes que sufran enfermedades que
cursan con sintomas parecidos a los de la en-
fermedad de Parkinson, pero con escasa res-
puesta a la levodopa y que son en realidad
enfermedades diferentes tales como la atrofia
multisistémica o la pardlisis supranuclear pro-
gresiva.

- Pacientes con enfermedades crénicas que
contraindiquen la cirugfa por cualquier razén
(cardiopatfas, tumores, insuficienciarenal, cirrosis).
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- Drogadiccién, alcoholismo.
- Alteraciones de conducta graves o falta de
colaboracién.

El equipo de médicos que estudian
cada paciente son los encargados de objetivar
si existe alguna de estas contraindicaciones y
los neurdlogos analizardn cada caso en parti-
cular para decidir que tipo de intervencién
podria estar indicada.

D. ;CUAL ES EL METODO ADECUA-
DO? : LA LESION O LA ESTUMU-
LACION CRONICA.

La lesi6n ( palidotomia, talamotomia )
consiste en la coagulacién a través de calor de
ciertas dreas profundas del cerebro cuyo
funcionalismo se encuentra alterado.

La estimulacién crénica funciona de
modo similar a los marcapasos del corazén.

Actiia anulando la actividad neuronal
de un 4rea limitada sin lesionarla. Esto permi-
te la posibilidad de modificar los pardmetros
de la estimulacién en funcién de la respuesta
clinica y de los efectos adversos.

E. ;CUALES SON LOS RIESGOS DE LA
CIRUGIA?.

Riesgos propios del acto quirtirgico.

El riesgo de complicaciones graves es
menor al 3%. La complicacién mas grave es
la hemorragia cerebral, pues la posibilidad de
dafiar un vaso sanguineo al introducir en el
cerebro un electrodo es un riesgo no comple-
tamente controlable. Crisis epilépticas, infec-
ciones de la herida o en el drea de interven-
ci6n son otras complicaciones graves.

Riesgos de la lesién

La ubicacién correcta del drea que de-
berd lesionarse es la clave para €l éxito de la
operacién. Las complicaciones que pueden
producirse al lesionar un 4rea inadecuada son

alteraciones de la sensibilidad, la debilidad en
las extremidades o en la cara, en el lado con-
trario al que se realiza la intervencién, y la
pérdida parcial de la visién en el campo vi-
sual opuesto al lado de la intervencién.

Estas complicaciones ocurren con una
frecuencia inferior al 5% en los centros que
utilizan técnicas de microregistro. Se puede
evitar en gran medida con la colaboracién del
paciente durante la intervencién.

2. ELABORACION GUIA CLINICA.

Después de realizados los diez prime-
ros casos de palidotomia en el Hospital, las
enfermeras y médicos del servicio de Neuro-
logia acordaron poner en comtin, mediante el
estudio del historial de los pacientes interve-
nidos, las necesidades de estos pacientes du-
rante todo el proceso:

- Para elaborar con ello un protocolo o guia
clinica que se pudiera utilizar como referen-
cia para otros pacientes.

- Para evitar los problemas de calidad deriva-
dos de la fragmentacién de los cuidados y para
asegurar la continuidad del proceso.

Con ello se consiguié:

- Aumentar la satisfaccién del usuario.

- Permite gestionar clinica y econémicamente
todo el proceso asistencial para conseguir los
objetivos consensuados anteriormente.

- La calidad de los cuidados esta claramente
definida. Ya que en el momento del ingreso se
elabora el plan de actuacién.

Disminuir la estancia media hospitalaria.

GUIA CLINICA PARA UN PACIENTE
QUE VA A SER SOMETIDO A UNA
PALIDOTOMIA.

Se consensué el hecho de que todos
los pacientes que serdn intervenidos para
palidotomia son pacientes semidependientes
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de los cuidados de enfermeria.

Paciente semidependiente de 0 a 4
horas de cuidados de enfermeria.

Higiene: Problema: Dificultad para
efectuarse los cuidados de higiene relaciona-
da con una falta de fuerza o debido a las
discinesias.

Objetivo: El usuario realizard los cui-
dados de higiene dentro de 24 horas de estan-
cia progresiva. (peinarse, lavarse, cepillarse
los dientes, afeitarse)

Actividades:

- Ensefiar al usuario y a su familia como efec-
tuarse los cuidados de higiene.

- Aumentar gradualmente las actividades in-
dependientes de higiene. Verificar cada dia su
cumplimiento.

Deambulacién o movilidad: Proble-
ma: Dificultad para moverse relacionada con
una falta de equilibrio.

Objetivo: Se sentard y levantard solo,
cuando la medicacién se lo permita, bajo vi-
gilancia de la enfermera. Caminara con la vi-
gilancia de un familiar o auxiliar, cuando la
medicacién se lo permita.

Actividades:

Ensefiar al usuario o familia como debe sen-
tarse y levantarse.

Enseifiarle los medios que precise de ayuda
para realizarlo y verificar sus actuaciones.

Respiracién: Problema: Dificultad
para mantener las vfas respiratorias
permeables relacionadas con una falta de fuer-
za 0 conocimiento

Objetivo: Liberar las vias respirato-
rias con un minimo de dificultad

Actividades:

-Ensefiar al paciente a toser y expectorar sus
secreciones.

-Sugerir que beba mucha agua o dérsela.

-Poner al paciente en posicién sentada.

-Registrar las caracterfsticas de las secreciones.

Nutricién e hidratacién: Dieta segin
patologfas especificas. Via oral. Problema: Di-
ficultad para alimentarse e hidratarse debido
a sus movimientos. _

Objetivo: Se hidratard y alimentard
solo.

Actividades:

-Ensefiar a paciente o familia como debe utili-
zar los utensilios para comer. Observar en cada
comida si el paciente ha comprendido las ex-
plicaciones y lo efectiia bién. Sugerir al pa-
ciente que beba cada cuatro horas un vaso de
agua, al principio llendrselo y progresivamente
ensefiarlo a utilizarlo.

Eliminacién: Problema: Constipacién
relacionada con un problema de medicacion y
de falta de conocimientos de una dieta ade-
cuada.

Objetivos: Efectuar deposiciones nor-
males a las 24 horas, 48 horas de su ingreso.

Actividades:

-Planificar una dieta rica en fribras especial
para Parkinson, sugerir que beba mucha agua,
llevarlo al WC cada dia a una hora determina-
da, sugerir el mdximo movimiento posible.

Signos vitales: Cada 12 o 24 horas y
segiin necesidades detectadas por el profesio-

nal al usuario.

Medicacién y analiticas: La prescrita

por el médico, con las observaciones de en-

fermerfa correspondientes delante de cambios
del usuario. Comprobar que los ha tomado.
Efectuar las analiticas correspondientes, pro-
vocando el minimo de molestias al usuario.

Educacién: Referente a lo anterior-
mente descrito y preparando las necesidades al alta.

Ayuda: Al usuario, ante temas psico-
16gicos, a la familia ante temas de educacion
a las necesidades futuras del usuario. Expli-
cacién de pruebas.

Cuidados indirectos: Preparar la ad-
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mision, consultar las ordenes médicas, comu-
nicarse con otros profesionales segun las ne-
cesidades del usuario, preparar el alta, orde-
nar los materiales.

Proceso de enfermeria: Recogida de
datos para verificar las necesidades del usua-
rio con antelacién. Elaboracién del plan de
cuidados.

Dia 1° de Ingreso.

Via de ingreso: Ambulatorio, durante
la tarde.

Interconsultas: Neurélogo.

Pruebas complementarias: Ninguna.

Tratamiento: Lo habitual, de cada pa-
ciente.

Dieta: Especifica para Parkinson.

Dia 2° de Ingreso.

Interconsultas: Psic6logo, Neurdlogo.

Pruebas complementarias: Analitica
general, R.N.M. cerebral, E.C.G., Rx térax,
Pruebas de coagulacién.

Protocolo de cuidados: Habitual para
pacientes semidependientes de cuidados. Mo-
vilizacién del paciente de forma mas intensa.

Equipo Multidisciplinario: Explica-
cién del objetivo de la intervencién y del pro-
ceso post-quirtirgico, Test Neuropsicolégico.

Dia 3° de Ingreso

Interconsultas: Anestesista.

Pruebas complementarias: Test
Neuropsicolégico.

Protocolo de cuidados: Habitual de un
paciente semidependiente.,

Administracién de un enema de lim-
pieza. Colocacién de sonda vesical. Higiene
especifica de cuero cabelludo con Hibiscrub.

Administrar la dltima désis de medi-
cacidn antiparkinsoniana por la noche. Admi-

nistrar la medicacion preoperatoria prescrita.

Suspender todo tipo de anticoagu-
lantes. Colocacién de Emla en radial contra-
ria a la zona a intervenir. Colocacién de me-
dias eldsticas.

Plan de alta: Comprobacién de que se
han efectuado todas las pruebas para poder rea-
lizar Ia intervencion.

Dia 4° de Ingreso

Interconsultas: Anestesista, Personal
del box de post anestesia.

Pruebas complementarias: Gasome-
tria. RN cerebral con arco valcdnico colocado
por los neurocirujanos.

Protocolo de cuidados: Cuidados ha-
bituales de cuidados intensivos durante el pro-
ceso de intervencion hasta las 8 horas del dia
siguiente. Colocaci6n de catéter venoso (Dura)
y catéter arteria, TA cada hora, Monitorizacién
de Fc y ECG. Valoracién de patrones respira-
torios cada 2 horas.

Tratamiento: Sueroterapia.

Plan de alta: Control de aparicién de
signos de hemorragia, hematomas y perdida
de LCR en zonas de incisién.

Dia 5° de Ingreso.

Interconsultas: Neurélogo, psicélogo,
anestesista.

Pruebas complementarias: Ninguna.

Protocolo de cuidados: Cuidados ha-
bituales en paciente semidependiente.

Tratamiento: Retirada de sueroterapia,
inicio de medicacién antiparkinsoniana habi-
tual del paciente.

Plan de alta: Retirar catéter arterial y
la sonda vesical. Sedestacién. Inicio de dieta
de Parkinson. Cura zona de intervencién con'
Eosina al 2%, mantenerla cubierta con apési-
to.

Dia 6° de Ingreso.
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Interconsultas: Neurocirujano. Psico-
logo.

Pruebas complementarias: Test
Neuropsicoldgico.

Protocolo de cuidados: Habituales en
un paciente semidependiente.

Tratamiento: Habitual del paciente
con los cambios prescritos por el Neurélogo.

Plan de alta: Cura local de incisién de
intervencién manteniéndola al aire.
Deambulacion y retirada de catéter venoso.

Dia 7° de Ingreso.

Igual que el dia 6 excepto que no lle-
vard catéter venoso.

Dia 8° de Ingreso.

Interconsultas: Todo el equipo
multidisciplinario ( Neurocirujano, Neurélo-
g0, Psicélogo, Enfermera ).

Pruebas complementarias: Test
Neuropsicolégico. RNM cerebral.

Protocolo de cuidados: Habituales en
paciente semidependiente.

Tratamiento: Habitual del pacientecon
los cambios prescritos por el Neurdlogo.

Plan de alta: Explicar al paciente la
cura local de la incisién de intervencién. Ex-
plicar y entregar dieta especial para parkinson.
Explicar dfas de visita ambulatoria.

3. Conclusion.

La implantacién de un Protocolo de
cuidados como el descrito, nos permite dispo-
ner de un marco de referencia para todo el
equipo multidisciplinar que interviene en su
atencién, permitiendo prevenir el surguimiento
de problemas, y proporcionando una gufa para
la resolucién de posibles complicaciones con
la participacion de todos.

Aparte de asegurarnos una
homegeneidad en la atencién por parte del
equipo se obtiene una reduccién de la estan-
cia media de estos pacientes en dos dias.

El paciente es dado de alta del hospi-
tal, satisfecho de la atencién recibida y de no
tener sobresaltos, ya que esta informado de
todo desde el primer momento.
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PUESTA AL DIA
Distonias focales-Tratamiento con toxina botulinica

Autora: MPLuisa Maortina Arrese.

La distonia, es una disfuncién de una
parte determinada del cerebro que da lugar a
contracciones, espasmos O movimientos
involuntarios de los musculos.

La causa fundamental de la distonia se
desconoce. Si sabemos que es mas frecuente
en mujeres que en hombres, que generalmen-
te comienza entre los 35 y 50 afios y que en
algunos casos existen antecedentes de trauma-
tismo o como efecto secundario de algunos
medicamentos.

Segin afecte a una o varias partes del
cuerpo se clasifica en:

-Distonia focal.-Afecta a una parte con-
creta: ojos, cuello o extremidades.

-Distonia segmentaria.-Afecta a una
zona mas extensa: cuello y brazos.

-Distonia multifocal.- Afecta a muchas
partes del cuerpo.

-Distonia generalizada.- Afecta a toso
el cuerpo.

Las cuatro principales distonias focales
son:

- Espasmo del escribiente o "calambre
del escritor". - Es una distonia en la que el
espasmo se produce en una mano o en el ante-
brazo y que tiene lugar al comienzo de la es-
critura.

Otras distonia focales de la mano, lla-
madas "distonias profesionales” sobrevienen
como resultados de movimientos repetitivos.
Son frecuentes en pianistas, jugadores de golf.
etc. Se deben a sobreutilizacion de los miscu-
los o a la fatiga.

-Blefaroespasmo.- Afecta a los miiscu-
los que rodean el ojo. Inicialmente hay un au-

mento de parpadeo y dificultad para mantener
los ojos abiertos. En estado avanzado son
funcionalmente ciegos al no poder abrir los
0jOs.

-Distonia cervical o torticolis espas-
médica.- Afecta a los misculos del cuello pro-
duciendo espasmos, giros o inclinado la cabe-
za hacia los hombros. Puede estar asociado a
dolor agudo.

-Distonia laringea o disfonia espastica.-
Afecta a los misculos del habla dando lugar a
alteracién de la voz, cambio del tono, dificul-
tando el habla hasta llegar a ser imposible.

Tratamiento con toxina botulinica.

La toxina botulinica actia deteniendo
el movimiento de misculos especificos. Se
inyecta en el drea del musculo afectado. Esto
lo relaja y evita el espasmo.

Este tratamiento esta indicado en el
estrabismo (mayores de doce aios,
blefaroespasmo y torticolis espasmaédica).

Para el tratamiento del estrabismo se re-
quiere guia electromiogréfica para que la in-
yeccién en los miisculos extraoculares se co-
loque en el punto adecuado.

Para el blefaroespasmo se inyecta en el
musculo orbicular pretarsal medio y lateral del
parpado superior y en el orbicular pretarsal
del parpado inferior utilizando una aguja da
calibre 27-30 sin guia electromiogréafica. Las
désis a inyectar vienen recomendadas en una
"tabla de dilucién".

En general, el efecto se observa en tres
dias y alcanza un pico en dos semanas. Cada
tratamiento dura aproximadamente tres meses
pasados los cuales se puede repetir. Segiin haya



S.E.D.E.N.E.

1230

sido la respuesta se puede aumentar la désis o
variarla.

En la torticolis espasmddica es 1til para
quitar temporalmente el dolor y el espasmo t6-
nico de los miisculos del cuello. No se requiere
electromiografia dado que la palpacién de los
musculos espdsticos es suficiente.

Interaccién con otros medicamentos.

El efecto de la toxina botilinica puede ser

potenciado por antibiéticos aminoglucosidos o
por relajantes musculares, por lo que su uso
concomitante esta contraindicado o requiere pre-
caucion.

En el embarazo y la lactancia se juzgard
a criterio médico la conveniencia de su utiliza-
cién frente a posibles riesgos ya que no existen
estudios sobre los efectos secundarios en estas
situaciones.

FORMACION CONTINUADA
CONGRESOS Y JORNADAS

CONGRESO Y XII

MADRID

~ JUNIO

JORNADAS NACIONALES DE Stil Congress. SI. 45,56

ENFERMERIA VASCULAR 91-3641646. Fax 91-3641647

VI CONGRESO NACIONAL DE VALENCIA

ENFERMERIA EN PATOLOGIA Asociacién de enfermeria en JUNIO

DIGESTIVA patologia digestiva. 96-3528485 234y 5

11T CONGRESO NACIONAL - AGUADULCE

DE ENFERMERIA Colegio oficial Diplomados de JUNIO
enfermeria. 950-265048-265244 18,19,y 20
Fax 950-268928

CONGRESO MUNDIAL DE MADRID

SALUD Y MEDIO AMBIENTE Tilesa OPC. ¢/ Londres 17. (28028) JULIO
91-3612600 6al 10

CONGRESO IBEROAMERICANO MADRID

DE PSICOLOGIA Colegio oficial de psic6logos. JULIO
Cuesta de San Vicente 4. (28008) 13al17
91-5419999

INTERNATIONAL JERUSALEN _ AGOSTO

CONFERENCE ON'CANCER Kenes. PO. Box 500006 30 al

NURSING Tel-Aviv 61500 Israel, 4 SEPTIEMBRE
972-3, 5140000

XV CONGRESO NACIONAL SANTANDER OCTUBRE_

DE LA SOCIEDAD ESPANOLA Grupo Geyseco. 13,14,15y 16

DE CALIDAD ASISTENCIAL ¢/ San Fernando 42.39010

Tef. 942-375612.
Fax 942-235875.
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PREPROGRAMA Y REUNION ANUAL DE LA
SOCIEDAD ESPANOLA DE ENFERMERIA
NEUROLOGICA: SEDENE

Manana

09.30 Acto de Inauguracién
10.00 Conferencia Inaugural :
“ La familia , pilar fundamental en el cuidado del paciente neurolégico”
11.00 Coffee Break
11.30 Comunicaciones
14.00 Almuerzo

Tarde

16.00 Mesa Redonda :
“ Consolidacién y desarrollo de las Unidades de Ictus *
18.30 Asamblea General Ordinaria de Socios de la S.E.D.E.N.E.

VIERNES_ 18 d_e Diciembre de 1.998

Manana

09.00 Comunicaciones

11.00 Coffe- Break

11.30 Sesién Interactiva de Formacién Continuada en Cuidados Neurologicos
“ Necesidades del Enfermo Neurolégico

14.00 Almuerzo

Tarde

16.00 Sesidén de Posters
17.00 SIMPOSIUM :
“ Transtornos de la conciencia . Muerte cerebral .”
19.00 Presentacién de Resultados del Proyecto Premiado 1.997.
19.30 Acto de Clausura : Entrega de Premios a las mejores Comunicaciones y
Posters.
Entrega IT Premio al mejor Proyecto de Investigacion en Enfermeria Neuro-
l6gica.

o 24
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II PREMIO AL MEJOR
PROYECTO DE INVESTIGACION
EN ENFERMERIA NEUROLOGICA

BASES

1- La Sociedad Espafiola de Neurologia concedera un premio con una dotacién de
300.000 pesetas a un proyecto de investigacién en Enfermerfa Neurolégica.

2- Podran optar a esta beca todos los profesionales que desarrollen sus actividades en
dreas relacionadas con la enfermeria neuroldgica, dentro del Estado Espafiol.

3- No se podran presentar proyectos iniciados o que hayan recibido otros premios.

4- Para concursar es necesario estar inscrito en la V Reunién Anual de la Sociedad
Espafiola de Enfermeria Neuroldgica, que se celebrard el préximo mes de Diciembre en
Barcelona.

5- Para concursar se enviardn nueve copias del proyecto a: Sociedad Espafiola de Enfermeria
Neurolégica, Apartado de Correos n° 534, 17001 Girona, antes del 20 de noviembre de 1998.

6- El jurado calificador del proyecto estard compuesto por la Junta Directiva de la
SEDENE vy la Secretaria de la SEN.

7- La memoria del proyecto debe incluir:
-Nombre de los investigadores, nombre del investigador principal y centro de trabajo.
-Antecedentes sobre el tema del proyecto (incluyendo bibliografia)
-Metodologia, objetivos, hipétesis y utilidad préictica previsible.
-Planificacién del proyecto (fechas de inicio y final)
-Curriculum de los investigadores

8- Las decisiones del Jurado son inapelables. Si el premio se declara desierto, el importe del
mismo se reservard para el afio siguiente.

0-La decisién del Jurado se dard a conocer en la clausura de 1a V Reunién Anual de la SEDEN,
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NORMAS PARA LA PUBLICACION DE
TRABAJOS Y ARTICULOS
EN EL BOLETIN SEDENE

Para la publicacién de trabajos y
articulos en el Boletin informativo
SEDENE, se recomienda seguir las si-
guientes normas:

1.- Los trabajos deben ser originales y
no haber sido publicados con anterioridad.

2.- Se enviard una copia por escri-
to, donde se haga constar: Titulo, nombre
y apellidos del autor y/o autores, y bibliogra-
fia.

3.- Se remitird un "diskete", si es
posible, junto al escrito en el programa
Word para Windows, anotando el nom-
bre con el que estd archivado en el diskete.

4.- Si hubieran fotograffas, se ad-
juntaran las originales (no los negativos).
Si hubieran gréficos irdn archivados en el
mismo "diskete" que el texto, pero en el
programa Corel. Chart (de Corel. Draw).
Se anotard, también en el "diskete", el
nombre con el que se han archivado.

5.- Las fechas limite de recepcion
de los trabajos y articulos, en nuestra re-
daccién, para el afio 1998, serdn:

-31 de Enero de 1998 para el pri-
mer nimero.

-2 de Mayo de 1998 para el segun-
do nimero.

-30 de Septiembre de 1998 para el
tercer nimero.

Todos los trabajos y articulos que
lleguen a nuestra redaccién después de di-
chas fechas se archivardn para publicar-
los en Boletines posteriores.

6.- Todo ello se incluird en un so-
bre dirigido a:

SEDENE. Apdo. Correos 534.17001
GERONA.

7.- Todo material recibido en nues-
tra redaccion quedard archivado para su
uso, segiin crea conveniente la SEDENE.
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Sr. Joan Sancliment o
Sr. Ivan Jimenez

Rbla Principal, 122

Teléfono 814 42 11
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Teléfono de informacion general:

902 300 600

2 vuelos diarios de lunes a viernes10:45 y 21:55 - viernes 23:30
sébado 23:30 - domingo 20:00

Diario de lunes a viernes 23:30

Diario de lunes a viernes 21:30

Sabados v lunes 00:50

14 yuelos diarios

Diario de lunes a viernes 14:45

Diario de lunes a viernes 09:35 - lunes 01:25

Martes y jueves 20:55 - sabado 19:00

2 vuelos diarios de lunes a viernes 09:05 y 19:00 (Via Madrid)

Diario de lunes & viernes 12:00

Diario de lunes a viernes 09:35 (Via Madrid)

Diario de lunes & viernes 19:20 - domingo 20:10
Tasas aeropuerto no incluidas

Diario excepto sabado 07:10 (Via Madrid) Tasas aeropuerto no incluidas
Suplementa del 1/7 al 30/9: 3.000 ptas.

Jueves 07:10

Martes y viernes 09:05. Suplemento del 27/6 al 15/9: 10.000 ptas.

Beneficiese también de nuestra promocion
"VACACIONES CON REGALOQ", presentando el carnef de

Socio de Enfermeria Neurolégica
al hacer las reservas de sus viajes

air europa
LINEA REGULAR

HALCON

——VIATGES—— X
460 Oficinas propias a su servicio en Espaia erupo air europa
LA FORMA MAS INTELIGENTE DE VIAJAR HALCON g nimes
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Sociedad Espaiola de

Enfermeria Neurologica

SOLICITUD DE ADMISION
Nombre y apellidos......ms S ss 0 SC
| BTl s315) 1 DSOS | 1 (=1 (0 1 (o MU
POBLACION. ..ot s s s s G ... e
LGAT 08 THADEIG. .crmrrmmmn e o o

-Adjuntar fotocopia o resguardo del Titulo de D.E. 0 AT.S. y del D.N.L
-Enviar solicitud a: Secretaria de la SEDENE

Apartado de Correos, 534

17001 Girona

Fax (972) 51 11 34
-Cuota anual: 4.000 pts.

ORDEN DE DOMICILIACION BANCARIA

St. Ditector Al BT ./ CRIA....omummsseremsrasrossmemmsmysesiosis 55665555555 8055
CON AOMMUICTIIO s
POBIACION. ..o O .. i PLOVIBCHE s
Ruego que hasta nuevo aviso, carguen en mi cuenta / libreta de ahorros siguiente

IR R R

BANCO/CAJA SUCURSAL D.C. NUMERO CUENTA O LIBRETA

los recibos que les sean presentados por la Sociedad Espafiola de Enfermeria Neurol6gica.
Nombre del titular de la Cuenta / Libreta. ...
Atentamente les saluda

Fecha Firma del titular



INIGRAK:

Lamictal

lamot

GlaxoWellcome



SEDENE



