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Resumen: La Esclerosis Multiple es la enfermedad neurolégica mas frecuente en
adultos jévenes de Europa y América siendo una de las principales causas de invalidez.
No tiene sintomas Unicos, pero presenta algunos muy caracteristicos como fatiga,
debilidad muscular, disfagia, incontinencia urinaria o disartria. Mediante la elaboracién
de un Plan de Cuidados Estandarizado de un paciente con Esclerosis Multiple
pretendemos establecer qué temas no han sido desarrollados lo suficiente en los
documentos que existen sobre el cuidado de estos enfermos. La valoraciéon enfermera
la hemos realizado segun el modelo de Marjory Gordon y hemos establecido el Plan de
Cuidados utilizando la clasificacién de la Asociacién Norteamericana de Diagndsticos
Enfermeros (NANDA), la Clasificacion de Resultados Enfermeros (NOC) y la Clasificacion
de Intervenciones Enfermeras (NIC). El trabajo en un entorno multiprofesional
correctamente coordinado es fundamental para el cuidado de estos pacientes, puesto
qgue, practicamente, todas sus funciones bioldgicas se van a ir deteriorando
progresivamente.

Palabras clave: Esclerosis Multiple-Cuidados. Taxonomia NANDA-NOC-NIC.

Abstract: Multiple Sclerosis is the most common neurological disease in young adults
from Europe and America remain one of the most important causes of disability. There
isn't unique symptoms of Multiple Sclerosis, but has some very characteristic as
fatigue, muscle weakness, dysphagia, urinary incontinence or dysarthria. Developing a
Standardized Care Plan for a patient with Multiple Sclerosis we try to establish what
issues have not been sufficiently developed in the documents that exist on the care of
these patients. The nursing valoration we have made on the model of Marjory Gordon
and we established the Plan of Care using of North American Nursing Diagnosis
Association (NANDA) classification, Nursing Outcome Classification (NOC) and the
Nursing Interventions Classification (NIC).
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Work in a multidisciplinary area correctly coordinated is essential in these patients,
because, practically, all his biological functions will be progressively deteriorating.

Keywords: Multiple Sclerosis, Care Plan. NANDA-NOC-NIC. Taxonomy.

INTRODUCCION

La decisidon de abordar este problema no fue facil. Antes de seleccionar este
tema, estuvimos barajando otras alternativas. Sin embargo, las caracteristicas tan
particulares que tiene la Esclerosis Multiple (EM) resultaron claves en la decision final:
edad de inicio en jovenes, etiologia definitiva aiin desconocida y el hecho de que el
tratamiento curativo a dia de hoy es inexistente propicia la necesidad de que la
enfermeria adopte una actitud proactiva a la hora de encarar los cuidados que van a
requerir estos pacientes.

Son muchos enigmas los que rodean a esta enfermedad a pesar de que su
descubrimiento no se situa en fechas recientes. Existen escritos desde el siglo XIV que
describen signos y sintomas propios de la EM. Sin embargo, la gran variabilidad clinica
gue en muchas ocasiones presenta la enfermedad provoca que no haya sido sencillo
identificarla hasta que los métodos diagndsticos fueron mejor desarrollados. El primer
caso realmente documentado es el de Sir Augusto Frederick d’Este!? (1794-18438)
quien recogid en un diario 25 afios de evolucion de la enfermedad con los signos y
sintomas que él mismo fue viviendo. Sin embargo, el primero que describié las lesiones
gue provoca la EM fue Robert Carswell? en 1838, aungue no hizo una correlacion
clinico-patoldgica. Por este motivo, se considera a Jean-Martin Charcot® como el
autor que impulsé el conocimiento de la enfermedad, ya que fue el primero en realizar
un informe anatomopatolégico completo de la EM y en identificar la pérdida de la
mielina y proliferacion de fibras gliales como caracteristicas esenciales de esta
enfermedad®.

Centrandonos en como podemos desarrollar las competencias enfermeras con
este tipo de problemas, observamos que la enfermeria influye de manera
determinante en mejorar la calidad de vida de estos pacientes, asi como en su entorno
familiar. No hay ninguin sintoma Unico de la enfermedad, aunque entre los mas
comunes que se manifiestan en la EM se encuentran la astenia (fatiga), debilidad
muscular, descoordinacion en los movimientos, disfagia, disartria, disnea, espasmos
musculares, labilidad emocional y/o estrefiimiento secundario a la inmovilidad®.

En todos estos sintomas el profesional de enfermeria puede intervenir para
ayudar al paciente y su familia a lidiar de la mejor forma posible con la enfermedad.
Por otro lado, los profesionales de enfermeria somos los que pasamos la mayor parte
del tiempo con el enfermo y, por eso, muchos pacientes acaban teniendo una relacién
de confianza mas estrecha con nosotros que la que tienen con otros profesionales
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sanitarios. Esto nos permite actuar directamente en la creacion de una buena
comunicacidon profesional-paciente-familia. Esto es fundamental y no solo, por
supuesto, en el dmbito que nos ocupa como es la EM, sino en todos los procesos de la
vida, tanto patoldgicos como no patoldgicos. La comunicacién, la empatia, ofrecer
informacién comprensible, el tiempo que dedicamos los profesionales a cada paciente
y el dar la oportunidad a éstos de expresarse es fundamental en nuestra profesion. En
el dmbito sanitario es en las personas y en su relacién donde se apoya el desarrollo
profesional y la consecucion de unas relaciones satisfactorias entre los miembros del
equipo y los pacientes. La satisfaccion de los pacientes estd muy relacionada por el
trato humano que les damos. Nunca se nos ha de olvidar que el fin ultimo, el objetivo
de nuestro trabajo es siempre el paciente, por lo que si éste no comprende lo que le
estamos transmitiendo, una parte fundamental de la terapéutica se habra perdido. Por
ello es fundamental adaptar nuestro lenguaje al de la persona a la que nos estamos
dirigiendo y dejar expresarse al paciente. Si cuidamos estos dos aspectos, estaremos
mas cerca de conseguir una relacidon terapéutica favorable para que el paciente

alcance los objetivos que nos hemos propuesto(s).

La EM es una enfermedad muy heterogénea clinicamente hablando. Hay
variabilidad en la edad de inicio, el modo de presentarse, la frecuencia, la gravedad y
las secuelas de los brotes, la presencia o no de la progresiéon de los sintomas
neuroldgicos y la acumulacion de la discapacidad a lo largo del tiempo. Se define como
una enfermedad inflamatoria y desmielinizante, una respuesta del sistema
autoinmune que lesiona al Sistema Nervioso Central (SNC), siendo capaz de lesionar
cualquier parte del encéfalo, incluidos los nervios épticos o de la médula espinal, con
lo que las manifestaciones clinicas son muy variadas. El paciente suele ser un adulto
joven con dos o mas episodios de disfuncidon del SNC con resolucién parcial de los
sintomas’®). La edad de aparicion estd entre los 20 y los 40 afios, siendo rara su
aparicion antes de los 10 afios o después de los 60 afos®. Los patrones que puede

seguir la enfermedad son cuatro®:

e EM recidivante remitente (EMRR): episodios recurrentes de alteracién
neuroldgica que evoluciona durante dias a semanas y pueden estar seguidos de
recuperacién completa, parcial o sin recuperacion. No hay evolucién de los
sintomas entre los episodios. Se suele observar en el inicio de la enfermedad y
es la forma mds frecuente, ya que representa el 80% de los casos.

e EM progresiva secundaria: deterioro neurolégico gradual con o sin episodios de
recaida, remisiones menores y mesetas en un paciente que ha tenido
previamente EMRR.

e EM recidivante progresiva: progresion gradual de la invalidez desde el inicio de

la enfermedad. Hay una evolucidon continua de la enfermedad. No hay
estabilizacion.
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e EM progresiva primaria: patron de deterioro neurolégico gradual desde el inicio
de los sintomas, pero con recaidas superpuestas.

En el 90% de los pacientes, en la fase inicial hay periodos de remisiones y
recaidas. La mayor parte de ellos desarrolla la enfermedad progresiva secundaria,
generalmente de 6 a 10 afios después del primer episodio. En el 10% de los pacientes,
la fase inicial de la enfermedad es primariamente progresiva. A excepcidon de un
pequeiio nimero de pacientes que presentan la forma agresiva, el resto tiene una
expectativa de vida aceptable y el curso de la enfermedad tiene una duracién de mas
de 30 afios®.

Es la enfermedad neuroldgica mas frecuente en adultos jovenes de Europa vy
América, y una de las principales causas de invalidez de este grupo poblacional. Se
calcula que en el mundo hay mds de 2.000.000 de personas con EM, 600.000 en
Europa y 40.000 en Espafia. En nuestro pais, la prevalencia oscila entre 50 y 60 casos
por cada 100.000 habitantes, habiendo variaciones segun la situacién geografica y el
grupo racial, siendo mas alta la prevalencia en la poblacién blanca y en regiones
templadas. La EM ocurre un 50% mas frecuentemente en mujeres que en
hombres®°1%,

Es una patologia que afecta a la parte mas activa en la vida de una persona.
Tiene un enorme impacto tanto en el paciente, su familia y la sociedad, ya que afecta
al estado emocional, a las relaciones personales, a la vida laboral y a la interaccién
social®. Entre un 40-50% de los pacientes con EM sufren sintomas depresivos. La
alteracidon cognitiva (tiene una prevalencia de aproximadamente un 40% en los
afectados de EM) suele estar centrada en diferentes tipos de alteracion de la memoria:
memoria secundaria, la memoria del trabajo, el razonamiento abstracto y conceptual.
Sin embargo, el rendimiento suele ser normal cuando se realizan test de inteligencia
general, memoria primaria e impll'cita(n). Aunque los principales elementos que
contribuyen a una disminuciéon en la calidad de vida de estos pacientes es, en primer
lugar, que la EM afecta a la funcionalidad fisiolégica de formas muy diversas; en
segundo lugar, como hemos comentado anteriormente, limita los afios mas
productivos de la persona en todos los niveles; en tercer lugar, el caracter
impredecible de su evolucién provoca angustia en el paciente y su entorno socio-
familiar por no tener control sobre ella; y, por ultimo, no existe un tratamiento
curativo definitivo.

Por otro lado, del mismo modo que el paciente siente incertidumbre sobre la
evolucion de la enfermedad, los cuidadores se tienen que enfrentar a un futuro
completamente incierto generando ansiedad y mas carga sobre ellos"?. Los
cuidadores, generalmente unidos al paciente por lazos familiares y afectivos
importantes, son una pieza clave en esta enfermedad, puesto que a medida que va
progresando el grado de discapacidad ird aumentando la dependencia del enfermo
sobre éstos. Su situacion no es nada sencilla, puesto que se debaten entre el fragil
equilibrio de no sobreproteger al individuo en aras de que sea lo mas independiente y
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autéonomo posible durante el mayor tiempo, y al mismo tiempo cubrir sus necesidades
y estar atento a los cambios que provoque la enfermedad. Por estos motivos, son uno
de los pilares que mads atencidn deben recibir por parte de los profesionales sanitarios
y muy especialmente de los profesionales de enfermeria, ya que somos nosotros los
gue mds vamos a estar en contacto con el paciente y su cuidador.

Por otra parte, dos de los profesionales que mayores aportaciones realizan en
este sentido son el terapeuta ocupacional y el logopeda, dos figuras a menudo muy
olvidadas en el ambito sanitario y que, sin embargo, son de gran ayuda. El impacto
global de la terapia ocupacional en la EM se ha confirmado en el caso de la fatiga, la
coordinacion y la fuerza de las extremidades superiores mediante programas de
ejercicios. Un ejemplo son las técnicas rehabilitadoras relacionadas con la disfagia,
donde se ha demostrado que son altamente eficaces para mantener una alimentacién
adecuada y, ademas, evitan complicaciones respiratorias como la broncoaspiracién(n).
Como profesionales de enfermeria, debemos ser conscientes de que estos
profesionales ayudan de forma decisiva en la evolucién de la EM, por lo que hemos de
estar atentos para reclamar su presencia en el momento que mas provecho vayan a
sacar de ellos los pacientes. Como hemos comentado, somos nosotros los que vamos a
tener la oportunidad de fraguar una relacién mas estrecha con el paciente de EM. Eso
si, todos los profesionales son fundamentales para lograr esa visiéon holistica del
paciente que siempre buscamos, es decir, la relacién conjunta entre el neurdlogo,
enfermero, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional y logopeda. Sin embargo, la mayoria
de estos profesionales tienen areas de actuacidon que no siempre consiguen unirse y
complementarse. Es ahi donde nosotros tenemos un papel esencial, el lograr que
todos esos profesionales que son pilares divididos, consigan unirse en pos de un
objetivo comun, es decir, el tratamiento conjunto del paciente con EM.

En cuanto a la carga econdmica que produce la enfermedad, se ha relacionado
con la progresidn de la discapacidad, con el coste asociado a los brotes de la EM y con
el coste de adquisicion de los tratamientos utilizados en su manejo. En los ultimos
anos, debido al elevado gasto asociado a esta patologia, se han realizado diversos
analisis"**® de evaluacion econémica para estimar la relacién coste-efectividad de los
tratamientos. Para el ano 2011 se estimd que cada paciente tenia un coste promedio
de 11.450 euros anuales, de los cuales el coste farmacolégico relacionado con el
tratamiento representa el recurso con mayor impacto en los costes directos de la
enfermedad (52%). Las Comunidades Autdonomas con mayor gasto fueron Andalucia,
Catalufia y la Comunidad de Madrid™®. Parece obvio la necesidad de utilizar un criterio
de asignacién racional de los recursos, junto con el de la evidencia cientifica de los
tratamientos, el de la evaluacion de la eficiencia y del impacto presupuestario de las
diferentes opciones terapéuticas empleadas en el manejo de una determinada
patologia.

El planteamiento desde el que enfocamos este trabajo es a través de la
realizacion de un Plan de Cuidados Estandarizado dado que nuestra pretensidn es que
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esta propuesta pueda servir como referencia para todos aquellos casos de EM que el
profesional de enfermeria pueda encontrarse en su carrera profesional.

Siguiendo los pasos de un Plan de Cuidados de Enfermeria Estandarizado
realizaremos una valoracidon enfermera basada en los once Patrones Funcionales de
Salud propuestos por Marjory Gordon*”), Aunque en la EM todos los Patrones van a
verse afectados, pondremos especial énfasis en el Patrén-4 (Actividad-Ejercicio) y en el
Patron-8 (Rol-Relaciones), ya que uno de los principales sintomas que suele provocar
una primera consulta es la fatiga (entre el 75-95% de los pacientes experimenta fatiga),
siendo ademas el sintoma que mas interfiere con las actividades de la vida diaria y la
primera causa de abandono del trabajo y, en general, de la vida social™®. A los 8 afios
del inicio de la enfermedad se presentan limitaciones para caminar distancias, a los 20
se necesita de algln apoyo y a los 30, la mayoria de los pacientes, apenas pueden dar
algunos pasos. Por lo tanto, el trabajar para mantener una funcién motriz lo mas
Optima posible es esencial en la evolucién tanto fisica como psicosocial de la EM®3). En
cuanto al Patrén-8, la EM produce una nueva forma de afrontar las relaciones
familiares y de amistad. Debido a la patologia se va a producir una estigmatizacion en
la red social del paciente y, en muchas ocasiones, habra una pérdida de amistades y
relaciones por la no comprension de la adecuacién a la nueva situacion™®. Todos estos
cambios afectan de forma vital en el afrontamiento que vaya a tener el enfermo de su
situacion, por lo que es fundamental valorar de qué modo podemos actuar en la esfera
social del individuo con EM.

Asi mismo, nos vemos en la obligacién de dedicar un apartado algo mas
detallado al Patron-1 (Manejo-Percepcion de la Salud) y al Patrén-6 (Cognitivo-
Perceptual) que al resto de los Patrones, por la necesidad de dejar plasmada la
importancia del trabajo multidisciplinar que hace falta en la EM.

Tras la valoracion, estableceremos los diagndésticos enfermeros mas relevantes
para cumplir el Plan de Cuidados que nos hemos propuesto, es decir, con una
valoracion global, pero enfocada en los Patrones que hemos sefialado. Para la
identificacion de los problemas enfermeros utilizaremos la clasificacion de la
Asociacion Norteamericana de Diagndsticos Enfermeros (NANDA)(w).

Tras la identificacion de los diagndsticos mds importantes elaboraremos la
planificacion utilizando las taxonomias de Clasificacion de Resultados Enfermeros
(NOC)(ZO) y Clasificacion de Intervenciones Enfermeras (NIC)(“). Para los criterios de
resultados (NOC)(ZO) detallaremos los indicadores que nos dirdn la consecucion de los
objetivos propuestos. No vamos a desarrollar las escalas de medida para puntuar el
mayor o menor logro de los objetivos, puesto que al ser un Plan de Cuidados
Estandarizado no tenemos un paciente al que hacer una evaluacién y, por lo tanto, no
hemos considerado pertinente afadir estas escalas. En el caso de las intervenciones
(NIC)®" especificaremos las principales intervenciones con sus correspondientes
actividades. Abordaremos tanto la identificaciéon de los diagndsticos como la
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planificacion siendo conscientes del tiempo real que en la prdctica cotidiana podemos
dedicar los profesionales de enfermeria a los diferentes enfermos.

El objetivo general de este trabajo es la elaboraciéon de un Plan de Cuidados
Estandarizado sobre un paciente con Esclerosis Multiple ya diagnosticada con una
dependencia leve-moderada para realizar las Actividades Basicas de la Vida Diaria
(ABVD). Cuando hablamos de un paciente ya diagnosticado, nos estamos refiriendo a
que el individuo ya no se encuentre en una situacion de incertidumbre, es decir que el
paciente tenga una confirmacion del 100% de que se trata de EM. Realizaremos un
desarrollo mas profundo en las esferas de la actividad fisica, puesto que es el principal
problema por el que acuden a consulta como hemos comentado, y de las relaciones
sociales, ya que la depresion constituye uno de los sintomas psicolégicos mas comunes
en los enfermos de EM(S), debido a los problemas sociales (aislamiento, pérdida de
amistades, conflictos familiares, problemas laborales) que empiezan tras el diagndstico
de la enfermedad.

Entre los objetivos especificos se encuentran los siguientes:

e Describir las principales necesidades que tiene un paciente de EM en su vida
diaria.

e Sefalar los Patrones Funcionales mas afectados en un paciente con EM.

e |dentificar los temas menos desarrollados en los Planes de Cuidado y Guias de
Practica Clinica existentes para el cuidado de un paciente con EM.

e Sefalar los diagnésticos e intervenciones a cubrir en un enfermo de EM que
han sido menos ampliados por los documentos ya existentes.

DESARROLLO

El objetivo principal de este estudio es la realizacion de un Plan de Cuidados
Estandarizado para los pacientes que padecen EM. Antes de comenzar con el
desarrollo de la valoracion, vamos a establecer el porqué consideramos necesario
hacer un Plan de Cuidados del paciente con EM. Hemos realizado una revision
bibliografica de Planes de Cuidado, Guias de Practica Clinica y articulos donde se habla
de los cuidados que se deben dar a las personas que sufren esta patologia. Sin
embargo, hemos evidenciado que, practicamente, todas ellas se centran, sobre todo,
en el tratamiento farmacoldgico olvidando que eso es solo una parte de los cuidados
gue deben tener. Todos ellos desarrollan, en mayor o menor medida®?" |os Patrones-
1 (Manejo-Percepcion de la salud), 3 (Eliminacién) y 4 (Actividad-Ejercicio). El siguiente
Patrén mas nombrado es el Nutricional-Metabdlico?>*”). Debido a gue los problemas
de deglucion y de incontinencia urinaria que presentan los enfermos de EM ya son
analizados ampliamente por estos documentos no dedicaremos un extenso apartado a
desarrollarlos. Podria pensarse lo mismo en cuanto al Patrén de Manejo-Percepcion de
la salud y con el Patrén de Actividad-Ejercicio, sin embargo, no es una contradiccion si

387



Reduca (Enfermeria, Fisioterapia y Podologia)

Serie Trabajos de Fin de Grado. 6 (3): 381-415, 2014
ISSN: 1989-5305

decimos que a estos Patrones, a pesar de estar ya desarrollados en los planes
existentes'”??”) vamos a prestarles una especial atencién. En el caso del Patrén de
Manejo-Percepcion de la salud todos los Planes de Cuidado analizados hablan del
tratamiento farmacolégico, entendido éste como el tratamiento médico habitual, pero
no contemplan la posibilidad de que el enfermo vaya a utilizar otro tipo de sustancias.
El Patrén de Actividad-Ejercicio es uno de los mas desarrollados debido a que una de
las caracteristicas definitorias de la EM es, precisamente, el déficit en la movilidad"%%*
27) y, a pesar de ello, en ninguno de ellos se hace una revision completa de todos los
profesionales que deben colaborar para que el paciente saque el maximo provecho de
ellos.

Un ejemplo de la escasa importancia que se da al trabajo multidisciplinar y que

nos ha llamado la atencién es que en uno de los documentos mas completos que
hemos seleccionado se tenian en cuenta los aspectos psicoldgicos, la actividad fisica, al
fisioterapeuta, al terapeuta ocupacional y al logopeda, pero no se menciona en ningun
momento la labor que hacemos los profesionales de enfermeria®),
El Protocolo de Bilbao® que es uno de los documentos mas innovadores en
relaciéon a la EM que se han producido, ya que pretende formar un nexo efectivo de
comunicacion y coordinacién entre Atencién Primaria y los médicos especialistas para
lograr el diagndstico y tratamiento precoz de esta enfermedad, de momento solo ha
puesto en marcha la primera y segunda fase, y es en la tercera donde se han dispuesto
las herramientas para que nosotros, los enfermeros, participemos de ese objetivo, por
lo que aun no podemos saber con certeza qué papel pretenden que tengamos en este
proyecto.

El Plan de Cuidados realizado por el Hospital General Universitario de Alicante ha
realizado la valoracion segtn el modelo de Dorothea Orem™®y, lo que nos ha parecido
interesante es que realiza un seguimiento en el ambito hospitalario muy completo, es
decir, se ocupa de, practicamente, todos los Patrones enfermeros (establece
diagndsticos de todos los Patrones a excepcion solamente del Patron Adaptacion-
Tolerancia al estrés y el Patron Valores-Creencias). A pesar de esto, creemos que
presenta algunas carencias como el hecho de que no tiene en cuenta a otros
profesionales (ya hemos comentado que para lograr una visién global del paciente no
podemos trabajar de forma unilateral) y no propone intervenciones nuevas segun su
experiencia tras trabajar con este tipo de pacientesm).

La Guia de practica clinica sobre la atencién a las personas con EM de la Agéncia
d’Informacid, Avaluacio i Qualitat en Salut (AIAO,S)(“) del Departamento de Salud de la
Generalitat de Catalunya es uno de los documentos mas completos que hemos visto
en cuanto a como se realiza el diagndstico de la enfermedad, al tratamiento para
frenar la evolucién de la enfermedad, asi como del tratamiento sintomatico, pero sigue
adoleciendo de las mismas carencias que los documentos anteriores: poca
colaboracién interprofesional, escasos tratamientos complementarios a los
farmacoldgicos para aliviar la sintomatologia de estos pacientes, practicamente nula
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informacidn sobre asociaciones y/o grupos de apoyo de EM vy, ademas, se hace poco
hincapié en la figura del cuidador y/o familiar principal encargado de los cuidados del
paciente, es decir, del Patrén Rol-Relaciones Sociales.

Y es, en estos déficits, donde nosotros queremos hacer una aportacién nueva, es
decir, pretendemos que este documento sea un Plan de Cuidados Estandarizado
mejorando lo que ya se ha realizado previamente al afiadir los elementos que hemos
comentado que no proporcionan los documentos ya existentes. Por otro lado, no
pretendemos hacer un Plan de Cuidados de aplicacion hospitalaria (tal y como lo han
propuesto en el Hospital General Universitario de Alicante®” sino gue nos
centraremos en aquellos pacientes que tienen la enfermedad ya diagnosticada y
controlada y que realizan sus revisiones en el dmbito de la Atencién Primaria. La EM al
ser una enfermedad crdénica y que actua por fases, nos va a obligar a modificar nuestro
Plan de Cuidados a medida que la enfermedad vaya evolucionando, por eso podemos
encontrarnos en momentos en los que nuestro paciente pase temporadas en el ambito
hospitalario para ajustar su tratamiento a los nuevos sintomas que le vayan
apareciendo. Este hecho nos obligaria a detener temporalmente nuestro Plan de
Cuidados y, una vez que el paciente se encontrase estable, nos replantariamos el
seguimiento que le estamos haciendo, es decir, que un Plan de Cuidados en un
paciente con EM (como en muchas otras enfermedades) no es estatico, sino que
tendremos que adaptarnos continuamente a la evolucidon que vaya presentando el
enfermo.

La forma en que vamos a desarrollar las siguientes paginas serd, en primer lugar,
realizando una revision de forma generalizada de todos los Patrones Funcionales de
Salud disefiados por Marjory Gordon™ el cual nos parece que se centra mas en la
practica enfermera que el propuesto por Dorothea Orem'®®_ | objetivo no es hacer un
analisis detallado de todos los patrones, sino proponer un punto de partida amplio
para explorar de forma mds minuciosa el Patron-1 (Manejo-Percepcion de la Salud),
Patrén-4 (Actividad-Ejercicio), Patrén-6 (Cognitivo-Perceptual) y el Patron-8 (Rol-
Relaciones). Aunque ya hemos esbozado anteriormente los motivos del porqué vamos
a centrarnos en estos patrones, queremos aclarar lo mas detalladamente posible esta
cuestidn antes de proseguir con la valoraciéon enfermera.

Como hemos comentado anteriormente, el Patrén Manejo-Percepcion de la
Salud es uno de los que mas atencién ha recibido en todos los documentos que hemos
examinado®?”). Sin embargo, los autores que han desarrollado estos Planes de
Cuidado y/o Guias de Practica Clinica, no han tenido en cuenta que, actualmente, no
solo estdn disponibles para los enfermos de EM tratamientos farmacoldgicos
convencionales, sino que hay otras alternativas que los pacientes pueden llegar a
utilizar: en concreto nos vamos a referir al uso del 9-Delta-Tetrahidrocannabinol (THC)
consumido con productos del tabaco u otras sustancias. El principal problema de este
hecho radica en que los pacientes sean solamente conscientes del beneficio que les
ofrece su consumo, pero no de todos sus efectos perjudiciales. Por lo tanto, no vamos
a hacer un desarrollo exhaustivo de todo lo referente a este Patron, pero si queremos
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contemplar la importancia de llevar a cabo intervenciones enfermeras encaminadas a
evitar el consumo de este tipo de sustancias.

El Patrén de Actividad-Ejercicio estd muy bien desarrollado y, a pesar de ello,
ningun documento recoge a todos los profesionales que deberian participar en el
cuidado de estos pacientes. Obviamente, si no se nombran a todos aquellos que deben
interactuar con el individuo, tampoco se especifica qué labor llevaran a cabo con el
paciente. Es aqui donde nosotros queremos introducir nuestro sello de identidad: en
las préximas pdginas pretendemos explicar todos los profesionales que han de estar
presentes en un Plan de Cuidados de un paciente con EM, asi como, por supuesto, la
tarea en concreto que van a realizar cada uno de ellos. Para poder llevar a cabo esta
tarea dedicaremos también algo mas de desarrollo al Patrén Cognitivo-Perceptual que
al resto de Patrones que no hemos especificado todavia, ya que uno de los
profesionales con los que tenemos que contar es el logopeda y éste se encuadra en el
area de este Patron.

En cuanto al Patron de Rol-Relaciones, existen dos cuestiones fundamentales de
las que se hace muy poca referencia en los Planes de Cuidado y las Guias Clinicas que
hemos analizado®?”); la figura del cuidador y los Grupos de Ayuda Mutua (GAM). Si
explican, de forma mdas o menos detallada, el cambio que experimentan los enfermos
en sus relaciones sociales una vez que comienza la enfermedad, sin embargo, se
centran, casi de forma exclusiva, en analizar los problemas de relacién que supone la
EM, pero no profundizan en cémo encauzar esos problemas conociendo, por ejemplo,
a personas que estan afrontando la misma situacién que ellos. Debido a que en los
estudios existentes no se hace especial mencién a la ayuda conjunta que brinda la
figura del cuidador junto con asociaciones o grupos de apoyo, hemos decidido que
este serd otro de los pilares donde centraremos nuestro trabajo.

Aunque vayamos a centrarnos en estos patrones, nuestro trabajo es un Plan de
Cuidados Estandarizado, por lo que es obligatorio que analicemos el resto de Patrones
para tener nuestra valoracién completa, aunque, eso si, no con la misma
exhaustividad.

Una vez establecida la valoracion, procederemos a enumerar los diagndsticos
enfermeros mas significativos en relacion con los aspectos de mejora que queremos
introducir en nuestro Plan de Cuidados. Por tanto, hemos de sefalar que no vamos a
identificar todos los diagndsticos enfermeros que pueden estar presentes en un
enfermo de EM, ya que no tratamos de repetir lo que ya esta bien desarrollado, sino
de completar aquellos aspectos donde hemos encontrado deficiencias. Tras la
seleccion de los diagndsticos correspondientes, identificaremos los objetivos
enfermeros que podemos alcanzar con un paciente de EM y cdmo vamos a lograrlos,
es decir, qué intervenciones vamos a llevar a cabo para conseguir esos objetivos.
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Una vez hecho este pequeno esbozo de cdmo van a continuar las préximas
paginas de este estudio, comenzaremos sin mas predmbulos por realizar la valoracién
enfermera como tal.

VALORACION ENFERMERA
Patron Percepcion-Manejo de la Salud

Es el primer Patron que expuso Marjory Gordon. En este patrén debemos
enfocar la valoracién hacia el conocimiento del tipo de vida que sigue el paciente, qué
aspectos de su vida diaria cuida para mantenerse en un mejor estado: si consume
toxicos (principalmente alcohol y/o tabaco, pero en este tipo de pacientes es muy
importante prestar especial atencién a consumidores de THC como hemos
comentado); qué farmacos consume o se le administran y su frecuencia, asi como si
sigue el tratamiento con facilidad; si ha tenido accidentes y en caso afirmativo cuando
fue el ultimo™”). Es fundamental gue preguntemos al paciente sobre los conocimientos
que tiene sobre la medicacién u otras sustancias que esté consumiendo. De este
modo, obtendremos una primera aproximacién sobre cémo vamos a llevar a cabo
nuestra intervencién. Para finalizar la valoracion enfermera de este primer patrén le
pediremos al paciente que nos relate cdmo comenzaron los sintomas de su
enfermedad y su percepcion personal sobre qué espera de nosotros.

Patron Nutricional-Metabdlico

Recabaremos informacién sobre la ingesta de nutrientes preguntando al
paciente sobre qué tipos de alimentos consume. Tenemos que preguntar al paciente
qgué cantidad de hidratos de carbono, proteinas y lipidos consume a diario. Dentro del
registro nutricional no debemos olvidarnos de preguntarle cudnta cantidad de liquidos
diariamente consume'”). Debemos tener en cuenta las estaciones del afio y/o si hace
ejercicio diariamente en cuyo caso deberia aumentar ain mas la ingesta de liquidos.

Es muy importante valorar si el paciente tiene dificultades para la deglucién de
sélidos y/o de liquidos, puesto que los pacientes con EM, en la evolucién de su
enfermedad, acaban presentando disfagia lo que puede ocasionar una importante
pérdida de peso(s). Asimismo, tenemos que saber si el apetito que tiene ha variado, si
ha tenido nduseas o vémitos en los Ultimos meses.

La valoracién nutricional la terminaremos pesando y tallando al paciente. Con los
datos recogidos lo comparamos con un patrén: el mas utilizado es el indice de Masa
Corporal (IMC). Un paciente con EM con un peso por encima de 25 de IMC debe tener
una vigilancia estrecha de su alimentacién. Los enfermos de EM, como analizaremos
mas adelante, tienen como principal problema la fatiga por déficits motores. Si a este
hecho, le afiadimos que el paciente tenga sobrepeso, la mezcla va a ocasionar una
merma muy importante en su calidad de vida. Para finalizar la valoracién de este
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patron, hemos de realizar una exploracién del estado de la piel y las mucosas del
paciente™*”).

Patron Eliminacion

Es el patréon que valora todas las pérdidas organicas, es decir, valoramos la
eliminaciéon fecal, urinaria y cutdnea. En primer lugar, comenzaremos por la
eliminacién fecal: frecuencia, tipo, si tiene molestias al realizar la deposicidn y si
normalmente precisa de algun tipo de laxante para facilitar la evacuacion. Siempre
debemos preguntar al paciente cudl es su habito intestinal cotidiano, ya que, de lo
contrario, podemos deducir que el paciente tiene diarrea o estrefiimiento de forma
equivoca, aunque en el caso de los enfermos con EM suele ser comun el que padezcan
de estrefiimiento debido al deterioro en la movilidad.

A continuacién, evaluamos la eliminacidon urinaria. De la orina analizamos la
cantidad, el aspecto, el color y la densidad. Asi mismo, preguntamos al paciente si
presenta algun tipo de molestia al orinar. Segun progresa la enfermedad, los pacientes
con EM suelen quejarse frecuentemente de la urgencia miccional, pudiendo presentar
incontinencia, por lo que debemos preguntarle si presenta algin problema de este

tipom.

Para finalizar este Patrdn, valoraremos la eliminacién cutanea preguntando al
paciente cuanto suele sudar, si aumenta por la noche y si presenta un olor excesivo esa
sudoracion™”).

Patrén Actividad-Ejercicio

Nos vamos a detener un poco mads a analizar este Patron, puesto que es aqui
donde valoramos los sintomas mas comunes que padecen los pacientes con EM:
fatiga, pérdida de masa muscular, debilidad muscular, descoordinacién de
movimientos, disfagia, disartria, insuficiencia respiratoria como consecuencia de la
debilidad muscular, calambres, espasmos musculares y fasciculaciones musculares®.
Ademas de valorar la capacidad fisica, en este Patrén también podemos valorar
situaciones relacionadas con el ocio y el recreo que son necesidades humanas
imprescindibles para el desarrollo de un individuo. Para hacer una valoraciéon completa
de este Patrén estableceremos varios puntos. Comenzaremos por preguntar al
paciente sobre su nivel de energia: si siente que tiene fuerza suficiente, cudl es su nivel
de independencia para el autocuidado en cuestiones como la alimentacidn, el bafio, el
aseo, la eliminacidén intestinal, el vestido y la movilidad™”. Uno de los indices mas
usados para valorar estas cuestiones es el Indice de Katz'?®): se divide en seis items que

tienen dos valoraciones excluyentes una de otra (Tabla 1).
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ACTIVIDAD DESCRIPCION DE LA DEPENDENCIA
INDEPENDIENTE: Se bafia enteramente solo o necesita ayuda
sélo para lavar una zona.

BANARSE DEPENDIENTE: Necesita ayuda para lavar mas de una zona del
cuerpo, ayuda para salir o entrar en la bafiera o no se bafia
solo.

INDEPENDIENTE: Coge la ropa de cajones y armarios, se la pone
y puede abrocharse. Se excluye el acto de atarse los zapatos.
DEPENDIENTE: No se viste por si mismo o permanece
parcialmente desvestido.

INDEPENDIENTE: Va al W.C. solo, se arregla la ropa y se asea los
USAR EL RETRETE | 6rganos excretores.

DEPENDIENTE: Precisa ayuda para ir al W.C.

INDEPENDIENTE: Se levanta y acuesta en la cama por si mismo
y puede sentarse y levantarse de una silla por si mismo.
DEPENDIENTE: Necesita ayuda para levantarse y acostarse en la
cama y/o silla, no realiza uno o mas desplazamientos.
INDEPENDIENTE: Control completo de miccién y defecacion.
CONTINENCIA DEPENDIENTE: Incontinencia parcial o total de la miccién o
defecacion.

INDEPENDIENTE: Lleva el alimento a la boca desde el plato o
equivalente.

DEPENDIENTE: Necesita ayuda para comer, no come en
absoluto o requiere alimentacién parenteral.

VESTIRSE

MOVILIDAD

ALIMENTACION

CLASIFICACION

A. Independiente en todas sus funciones.

B. Independiente en todas las funciones menos en una de ellas.

C. Independiente en todas las funciones menos en el bafio y otra cualquiera.

D. Independiente en todas las funciones menos en el bafio, vestido y otra cualquiera.
E. Independiente en todas las funciones menos en el bafio, vestido, uso del w.c. y
otra cualquiera.

F. Independencia en todas las funciones menos en el bafio, vestido, uso del w.c.,
movilidad y otra cualquiera de las dos restantes.

G. Dependiente en todas las funciones.

Tabla 1. indice de Katz.

A continuacion, pasamos a valorar las costumbres de ejercicio y ocio. Tenemos
gue saber si practica o no algun deporte, y si lo realiza, qué tipo y con qué intensidad
lo hace. También debemos conocer qué actividades de ocio practica el paciente para
saber si tiene actividad social o si, por el contrario, debido a su enfermedad tiende a
aislarse.
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Realizaremos al paciente una evaluacion de su fuerza muscular de pies a cabeza:
esternocleidomastoideo, trapecio, deltoides, biceps, triceps, musculos de muiieca y
dedos, fuerza de agarre, musculos de cadera, abduccién de cadera, pantorrillas,
cuadriceps, musculos de los tobillos y de los pies(m. Los pacientes con EM muestran
una distribucion muy irregular del tono muscular, aunque hay ciertos grupos
musculares que tienen una mayor tendencia a verse afectados como son los flexores
de la cadera, flexores de rodilla, flexores plantares de tobillo e inversores, siendo la
espasticidad de los miembros inferiores mds frecuente que la de los miembros
superiores(3°’31).

Lo siguiente que valoraremos son los recursos que la comunidad ofrece al
paciente, es decir, si existen centros de dias, programas para personas dependientes,
polideportivos y accesos adaptados, etc.

Aunque hemos sefialado el indice de Katz para hacer una valoracién de cémo
esta desarrollando sus autocuidados el paciente, hay una Escala especifica que usan los
neurdlogos para los pacientes con EM: Escala de Discapacidad de Kurtzke (EDSS). Se
usa para cuantificar el avance de la enfermedad. Su inconveniente es que se centra,
practicamente toda ella, en el deterioro de la movilidad de los miembros inferiores,
olvidando el resto de déficits que se van produciendo en el paciente, a pesar de ello su
uso esta muy extendido en la préctica clinica (Tabla 2)(32).

Criterios de puntuaciéon
Sistema Funcional (SF)
Piramidal

Normal.

Signos anormales sin incapacidad.

Incapacidad minima.

Paraparesia o hemiparesia leve o moderada. Monoparesia grave.
Paraparesia o hemiparesia grave. Monoplejia o cuadriparesia moderada.
Paraplejia o hemiplejia. Cuadriparesia intensa.

Cuadriplejia.

NouswNRE

Cerebelo

Normal.

Signos anormales sin incapacidad.

Ligera ataxia.

Moderada ataxia de los miembros del tronco.

Ataxia intensa de todas las extremidades.

Incapacidad de realizar movimientos coordinados por ataxia.

ouhkwnNeE
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Tronco del encéfalo

Normal.

Solamente signos.

Nistagmus moderado o cualquier otro tipo de incapacidad.

Nistagmus intenso, paradlisis extraocular intensa o moderada incapacidad para
otros pares.

Disartria intensa o cualquier otro tipo de incapacidad.

Incapacidad para tragar o hablar.

Sensibilidad

Normal.

Alteracién de la vibratoria o grafestesia en uno o dos extremidades.

Disminucién ligera de la sensibilidad tactil o dolorosa, o de la posicional y/o
disminucion ligera de la vibratoria en uno o dos miembros o vibratoria (o
grafestesia) en 3 0 4 miembros.

Incapacidad moderada, incluida alteracidn propioceptiva en 3 0 4 miembros.
Incapacidad intensa, o bien grave alteracién propioceptiva en mas de 2
miembros.

Pérdida de la sensibilidad en una o dos extremidades o bien disminucion del
tacto o dolor y/o pérdida del sentido posicional en mas de dos miembros.
Pérdida de sensibilidad practicamente total por debajo de la cabeza.

Vejiga

Funcién normal.

Ligero titubeo, urgencia o retencioén.

Moderado titubeo, urgencia o retencién tanto del intestino como de la vejiga, o
incontinencia urinaria poco frecuente.

Incontinencia < semanal.

Incontinencia > semanal.

Incontinencia diaria.

Catéter vesical.

Intestino

Funcién normal.

Estrefiimiento de < diario, sin incontinencia.

Estrefiimiento de menos de a diario, pero no incontinencia.
Incontinencia < semanal.

Incontinencia > semanal.

Ningun control intestinal.

Grado 5 intestinal mds grado 5 de disfuncidn vesical.

395



Reduca (Enfermeria, Fisioterapia y Podologia)

Serie Trabajos de Fin de Grado. 6 (3): 381-415, 2014
ISSN: 1989-5305

Vision

Normal.

Escotoma con agudeza visual (corregida) superior a 20/30.

El ojo que estd peor con un escotoma tiene de agudeza entre 30/30 y 20/59.

El ojo peor (por escotoma o alteracion de campo) con agudeza maxima entre

20/60y 20/99.

5. Incapacidad entre 20/100 y 20/200; igual un grado 3 mas maxima agudeza en el
mejor ojo de 20/60 o inferior.

6. Incapacidad en el ojo peor con agudeza inferior a 20/200; o bien grado 4 mas

maxima agudeza en el ojo mejor de 20/60 o menos.

PwnNnpE

Funciones mentales

Normal.

Alteracién del estado de animo Unicamente.
Ligera alteracién cognitiva.

Moderada alteracion cognitiva.

Marcada alteracién cognitiva.

Demencia o sindrome cerebral crénico.

ouhkwnNnpeE

Exploracidon neurolégica normal (grado 0 en todos los sistemas funcionales

[SF]; se acepta funcidn cerebral de grado 1). 0
Sin discapacidad, signos minimos en un SF (es decir, grado 1 en cualquier 1
funcién que no sea la cerebral).

Sin discapacidad, signos minimos en mas de un SF (mds de un grado 1 en 15
cualquier funcién que no sea la cerebral). ’
Discapacidad minima en un SF (grado 2 en uno de ellos y 0 6 1 en el resto). 2
Discapacidad minima en dos SF (grado 2 en 2 SFy 0 6 1 en el resto). 2,5

Discapacidad moderada en un SF (grado 3 en un SFy 0 6 1 en el resto), o
discapacidad leve en 3 6 4 SF (grado 2 en 3/4 SFy 0 6 1 en el resto), aunque | 3
con plena capacidad de deambulacién.

Plena capacidad de deambulacién con discapacidad moderada en un SF (un
grado3)ygrado2en 16 2SF, grado3en2SFogrado2en5SF(061enel| 3,5
resto).

Plena capacidad de deambulaciéon sin ayuda, autosuficiencia durante un
periodo maximo de 12 horas diarias pese a una discapacidad relativamente
grave de grado 4 en un SF (0 6 1 en el resto) o una combinacién de grados | 4
menores que excedan los limites establecidos en los puntos anteriores.
Capacidad de andar unos 500 m sin ayuda ni descanso.

Plena capacidad de deambulacién sin ayuda durante gran parte del dia;
capacidad de trabajar la jornada completa, no obstante presentar ciertas
limitaciones para realizar una actividad plena o necesitar ayuda minima;
caracterizado por wuna discapacidad relativamente grave consistente

4,5
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habitualmente en grado 4 en un SF (0 6 1 en el resto) o una combinacion de
grados menores que excedan los limites de los puntos anteriores. Capaz de
andar unos 300 m sin ayuda ni descanso.

Capacidad de andar unos 200 m sin ayuda ni descanso. Discapacidad lo
suficientemente grave como para afectar a la actividad diaria habitual.
Equivalente a un 5 en un sélo SFy 0 6 1 en el resto, o una combinacién que
supere las especificaciones del punto 4,0.

Capacidad de andar unos 100 m sin ayuda ni descanso; discapacidad lo
suficientemente grave como para impedir la actividad diaria habitual.
(Equivalente a un grado 5 en un solo SFy 0 6 1 en el resto o una combinacidn
de grados menores que suelen superar a los del punto 4,0).

5,5

Necesidad de ayuda intermitente o constante unilateral (bastéon, muleta o
corsé) para andar unos 100 m con o sin descanso. (Equivalente a
combinaciones de mas de dos grados +3 en los SF).

Necesidad de ayuda bilateral constante (bastones, muletas o corsé) para andar
unos 20 m sin descansar. (Equivalente a combinaciones de mas de dos grados
+3 en los SF).

6,5

Incapacidad de andar mds de 5 m incluso con ayuda y limitado esencialmente
a permanecer en silla de ruedas; capacidad de desplazarse solo en la silla de
ruedas y de levantarse de ella; permanece en la silla de ruedas unas 12 horas
diarias. (Equivale a combinaciones de mas de un grado +4 en los SF y, muy
raramente, a un grado 5 de la funcién piramidal Unicamente).

Incapacidad de dar unos cuantos pasos; limitado a permanecer en silla de
ruedas; puede necesitar ayuda para levantarse de la silla; capacidad de
desplazarse solo en la silla, aunque no todo el dia; puede necesitar una silla de
ruedas con motor. (Equivale a combinaciones de mas de un grado +4 de los
SF).

7,5

Limitado esencialmente a estar en cama o sentado o a ser trasladado en silla
de ruedas, aunque puede permanecer fuera de la cama gran parte del dia;
capacidad de realizar gran parte del aseo personal; puede utilizar las manos
eficazmente. (Equivale a combinaciones de grado+4 en varios sistemas).

Limitado a permanecer en cama gran parte del dia; puede utilizar
parcialmente las manos vy realizar algunas labores de aseo personal. (Equivale
a combinaciones de grado +4 en varios sistemas).

8,5

Paciente encamado y no valido; puede comunicarse y comer. (Equivale a
combinaciones de grado +4 en la mayoria de los sistemas).

Paciente encamado y no valido total, incapaz de comunicarse eficazmente y
de comer o de deglutir. (Equivale a combinaciones de grado +4 en casi todos
los sistemas).

9,5

Muerte por EM.

10

Tabla 2. Escala de Discapacidad de Kurtzke.
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Antes de continuar con la valoracién enfermera, debemos analizar la figura de
los profesionales con los que vamos a contar para hacer una completa valoracién de
este Patron, ya que ese es uno de nuestros objetivos.

En primer lugar, tenemos al Neurdlogo, puesto que es el profesional que va a dar
al paciente el diagndstico de EM. Es fundamental que tengamos un flujo de
comunicacion bidireccional con él, puesto que, aunque nosotros hagamos nuestra
propia valoracion del estado en la que se encuentra el paciente, este profesional va a
ser el que nos va a proporcionar informacidn sobre la evolucién que esta teniendo la
enfermedad en nuestro paciente, es decir, forma de presentacion, estadio, qué patrén
parece que sigue, etc. De este modo, nosotros podremos coordinarnos con el resto de
profesionales en el momento en que el paciente vaya a sacar el mayor provecho de
ellos.

A continuacion, otro profesional imprescindible es el fisioterapeuta. Los
principales aspectos que va a trabajar el fisioterapeuta son la fuerza, el tono muscular,
la sensibilidad superficial y profunda, el equilibrio estatico y dindmico y la marcha. El
fisioterapeuta es uno de los profesionales con el que debemos contar desde el
comienzo de la enfermedad, puesto que va a intervenir desde los signos mas
tempranos hasta los estadios mas avanzados de la enfermedad. Dependiendo de los
sintomas que presente la persona con EM, el programa de fisioterapia se va a adaptar
a sus necesidades y habilidades®'.

Otro de los profesionales con los que debemos contar es el Terapeuta
Ocupacional. Este profesional tiene como objetivo realizar un tratamiento de apoyo
para optimizar las capacidades funcionales, es decir, lograr que los pacientes
participen en su autocuidado, asi como de las actividades recreativas que necesiten
realizar y qué tan importantes son para el desarrollo personal de todos los individuos.
Los terapeutas instruyen al paciente a saber conservar mejor la energia de la que
disponen, les entrenan en las funciones motoras, en las destrezas y les asesoran sobre
el uso de los dispositivos de ayuda. Pero el pilar sobre el que mas van a conseguir
resultados es en la fatiga, principal sintoma que acucia a los enfermos de EM®3),

Y nosotros, los enfermeros, somos el nexo que les va a unir en pos de una mejor
valoracién vy, por lo tanto, de un mejor seguimiento en el paciente con EM. No nos
hemos olvidado de otro profesional fundamental como es el logopeda. Lo
comentaremos mas adelante cuando hablemos del Patréon Cognitivo-Perceptual,
puesto que es ahi donde el logopeda va a desarrollar sus funciones.

Patron Suefio-Descanso
Es importante conocer de qué modo vive el suefio y el descanso el paciente, ya
que cada individuo tiene unas necesidades de suefio diferentes. Le preguntaremos

cuantas horas duerme, si se despierta, si ese despertar es breve o no, si toma algun
farmaco para inducir el suefio, qué actividades realiza antes de irse a dormir v,
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fundamental, si se levanta descansado, si cuando despierta siente que tiene energia o,
por el contrario, se levanta cansado™”.

Patron Cognitivo-Perceptual

Vamos a valorar la capacidad del individuo para recibir percepciones del exterior,
asi como de su propio cuerpo. Valoramos si esa persona, cuando le hacemos
preguntas, estd alerta o por el contrario se encuentra confusa segun la fluidez que
emplea para responder a las cuestiones que le hemos planteado. A continuacion,
valoraremos la orientacién en tres esferas: persona, espacio y tiempom). La memoria
es un pilar fundamental, sobre todo en pacientes con EM. Las dificultades que mas
presentan este tipo de enfermos se encuentra en la memoria episddica y de trabajo
que podrian estar condicionados por dificultades en las funciones perceptuales, el
lento procesamiento de la informacién y la susceptibilidad que presentan en las

funciones ejecutivas(g).

El lenguaje que utiliza, el cdmo se expresa, si presenta algun defecto de locucién
lo iremos valorando a medida que realizamos toda la entrevista. Uno de los problemas
mas comunes que tienen los pacientes de EM en cuanto a la interlocucion es la
disartria, debido a la disminucién de control que presentan en los musculos a medida
gue avanza la enfermedad. El Logopeda, otro de los profesionales imprescindibles para
lograr un equipo multidisciplinar de cara a mejorar la calidad de vida de los enfermos
de EM, nos va a ayudar a mejorar este problema. Las personas con EM presentan
hipernasalidad, voz aspera, nivel del tono inadecuado y alteraciones en el control de la
intensidad. De ahi, que sus intervenciones estén dirigidas sobre las siguientes areas:
articulacion, fonacién, resonancia y respiracion y son mas eficaces si se comienza el
entrenamiento en fases iniciales de la enfermedad™®.

No debemos nunca olvidarnos de preguntar al paciente si necesita dispositivos
de visién y/o audicion y si es asi, asegurarnos de que cuenta con los aparatos
adecuados.

En la sensibilidad valoraremos si el paciente tiene intacta la sensacién del tacto
tanto superficial como profunda. En este apartado, averiguaremos también si el
paciente tiene algun tipo dolor en su vida diaria, la localizacién del mismo, hacia donde
se irradia, duracién, desde cuando lo tiene y cédmo se presenta(”). Es importante
conocer qué maniobras lleva a cabo el paciente para mitigar ese dolor y si son
efectivas o no.

Patron Autopercepcion-Autoconcepto
Con este Patrén nos introducimos mucho mas en la intimidad del paciente, por lo
que hemos de planificar la manera de abordarle para conseguir que el paciente sienta

con nosotros la suficiente confianza como para sincerarse. Le preguntaremos cémo se
describe a si mismo y si la mayor parte del tiempo se siente bien consigo mismo o no,

399



Reduca (Enfermeria, Fisioterapia y Podologia)

Serie Trabajos de Fin de Grado. 6 (3): 381-415, 2014
ISSN: 1989-5305

en cuyo caso le preguntariamos los motivos™”. En los pacientes con EM, a medida que
avanza la enfermedad, se deben acostumbrar a una nueva imagen de si mismos,
puesto que la disminuciéon de la fuerza muscular, principalmente en miembros
inferiores, provoca que necesiten hacer uso de muletas y en ultima instancia de silla de
ruedas, por lo que es fundamental preguntarles por los cambios fisicos que estdn
experimentando y como los estan afrontando. Asimismo, debemos conocer si siente
ansiedad, si se enfada con frecuencia, si alguna vez se ha sentido desesperado y qué es
lo que le ayuda en esos momentos. Ademas de lo que nos cuenta el paciente
verbalmente, es muy importante que prestemos atencién a todo lo que no dice, véase,
el lenguaje no verbal: cdmo se expresa, cudl es su actitud hacia su enfermedad y hacia
nosotros, su expresividad, su tono de voz, si estd aseado o si por el contrario tiene un
aspecto descuidado, etc. Todo esto nos proporcionara una informacién que, de otra
manera, no hubiésemos podido, posiblemente, sustraer solamente con la
conversacion oral.

Patron Rol-Relaciones Sociales

La EM produce una nueva forma de afrontar las relaciones familiares y las
amistades. Entre las consecuencias negativas que se producen se encuentra la
estigmatizacidon que la patologia produce en la red social del paciente y la pérdida de
amistades y relaciones por la escasa comprensidon a la nueva situacion. El desempleo
incrementa la dificultad de adaptacion que tienen los pacientes lo que provoca un
aumento de baja autoestima, ya que el trabajo suministra un importante sentido de
integracién en la comunidad. Las limitaciones fisicas que provoca la enfermedad se
superan con la ayuda de dispositivos externos, como muletas o silla de ruedas como
comentamos previamente, o de una tercera persona y el asumir esto por parte de los
pacientes es un proceso de mentalizacién lento. De hecho, hay pacientes que ni
siquiera pueden hablar de ello, ni de nada que esté relacionado con la enfermedad,
por lo que se hallan en una situacién de negacién de la realidad. En todo este circulo
de dificultades en cuanto al afrontamiento individual y colectivo de la enfermedad, se
encuentra la figura del cuidador, la cual ya mencionamos en la introduccién. Ellos nos
van a proporcionar muchos datos que el paciente no nos va a dar. Muchos pacientes
de EM se aislan de su circulo social o, por el contrario, se vuelven excesivamente
dependientes de su cuidador para realizar cualquier minima tarea que si pueden
realizar. Si los pacientes no se mentalizan de su situacién pueden llegar a presentar
una actitud egoista e intransigente, lo que conlleva que el trabajo del cuidador se haga
todavia mas dificil*?. Estos aspectos serdn muy dificiles de valorar teniendo solamente
la entrevista con el paciente, por eso se hace imprescindible que nos pongamos en
contacto con la persona que mas tiempo pasa con el paciente, puesto que sera con la
gue tenga la mayor confianza. Por otro lado, a la vez que hablamos con el cuidador
sobre el paciente de EM al que atiende es importante que, en ese momento,
aprovechemos para valorar la propia situacién de ese cuidador. Tendremos que
preguntarle si se siente satisfecho con su labor o si presenta sintomas de agotamiento,
en cuyo caso, podemos intentar liberarle de cierta carga proponiendo que algun
miembro familiar y/o amigo se ocupe del paciente durante unas horas a la semana
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para que el cuidador principal pueda descargar tensiones, de tal modo que, tanto el
cuidador como el propio paciente, no se saturen mutuamente.

Por otro lado, los pacientes con EM pueden encontrar un gran refugio en
asociaciones de enfermos con su misma patologia. Cada vez mas, se estd demostrando
la evidencia de la importancia que tienen las organizaciones comunitarias y los Grupos
de Ayuda Mutua (GAM). Estas asociaciones no solo proporcionan apoyo emocional
entre sus miembros, sino que también cumplen una funcién educativa. Al tener la
misma problematica sus miembros, podemos encontrar que en un mismo grupo haya
individuos en distintos estadios de la enfermedad, lo que va a facilitar que las personas
qgue llevan poco tiempo conviviendo con la enfermedad aprendan de los que ya son
mas expertos en ella®), y hay otro déficit fundamental en donde actuan los GAM. En
general, a los profesionales sanitarios no nos gusta reconocerlo, pero cuando se
comenta en los circulos sociales sobre el poco tiempo que los profesionales dedicamos
a los pacientes, hemos de reconocer que hay una gran parte de verdad en esa
afirmacidn. Esto no significa que nos estemos dando por vencidos y asumiendo que la
atencion que damos no es suficiente, sino que nos empuja a seguir buscando
alternativas para que los pacientes no se encuentren tan desahuciados, sobre todo, en
el dmbito psicolégico. Tenemos que ser conscientes de que ésta es una enfermedad
crénica, con una evolucién que va a dejar al individuo en una situacién de desamparo
social, en el sentido de que va a ver cdmo cambia su proyecto de vida por completo.
Por supuesto que tenemos que ayudar al individuo en todos los cambios fisicos que le
van a ir sucediendo, pero hemos de hallar el modo de cubrir también las carencias
emocionales que puedan tener y las asociaciones y los GAM son una herramienta que
nos pueden ayudar enormemente.

Llegados a este punto podemos decir que hemos nombrado a los pilares
fundamentales que no deben faltar en todo equipo que pretenda dar una atencion
completa a un paciente de EM: médico-neurdlogo, enfermera, fisioterapeuta,
terapeuta ocupacional, logopeda, cuidador principal y asociaciones y/o GAM.
Debemos ser conscientes de la existencia de todos ellos y de lo que pueden llegar a
ayudar al enfermo si conseguimos estar coordinados.

Patrén Sexualidad-Reproduccion

Como, generalmente, los pacientes de EM con los que vamos a tratar se
encuentran en una edad en la que son sexualmente activos es importante preguntarles
si se mantienen activos sexualmente o si, debido a la enfermedad, han variado sus
habitos, ya que al presentar, practicamente todos ellos, fatiga puede provocarles que
la frecuencia y la satisfaccidn de sus encuentros sexuales no sea la adecuada. Debemos
intentar abordar este tipo de temas tan intimos con la mayor naturalidad posible. En
las mujeres, ademads de preguntarles por estos aspectos, debemos valorar su ciclo
reproductivo: cuando fue la primera menstruacion, si tiene ciclos regulares, si presenta
algun tipo de problema con el periodo y si ha tenido hijos y/o abortos™”.
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Patrén Adaptacion-Tolerancia al estrés

En los enfermos con EM problemas como la depresién, la ansiedad y la ira suelen
estar presentes debido al proceso patoldgico que les va a acompafiar durante toda su
vida®. Por eso es importante que preguntemos al paciente sobre si se siente estresado
la mayor parte del tiempo vy, si asi es, qué método utiliza para relajarse y, sobre todo, si
obtiene buenos resultados™. También tenemos que preguntarle por quién es la
persona con la que cuenta cuando se encuentra con bajo estado de animo; de ese
modo la tendremos como referencia si en algin momento necesitamos contar con
ella.

Patréon Valores-Creencias

Aunque muchas veces no prestamos demasiada atencion a este Patrdn, es
importante conocer las creencias de nuestro paciente, ya que, quizds, debido a su
enfermedad esté experimentando conflictos internos de los cuales no tendriamos
conocimiento a menos que le preguntemos directamente. Por otro lado, también es
importante conocer qué religién practica, en el caso de que lo haga, por si alguna de
las técnicas que se le realizan confrontan con sus creencias o si las que,
previsiblemente, se le van a realizar en un futuro pueden colisionar con sus
pensamientos. De esta manera podemos hablar con el paciente sobre este tipo de
cuestiones tan delicadas antes de que puedan surgir problemas.

Por ultimo, para finalizar la valoracion dejaremos al paciente que nos exprese
cualquier informacidon que él considere relevante y que nosotros no le hayamos
. 17
planteado durante la entrevista™”).

PLAN DE CUIDADOS

A continuaciéon pasamos al desarrollo de los dlagnostlcos( 9), criterios de

resultados'®® e intervenciones® con sus correspondientes indicadores y actividades,
respectivamente. Vamos a desarrollar cinco diagndsticos correspondientes a los
Patrones de Manejo-Percepcion de la Salud, Actividad-Ejercicio, Cognitivo-Perceptual y
Rol-Relaciones Sociales. Como ya comentamos, estos cinco diagndsticos son solo una
pequefia muestra de los problemas que nos podemos encontrar en un paciente con
EM. Sin embargo, hemos decidido seleccionar solamente éstos, porque, tal y como
hemos sefialado, son donde hemos evidenciado que faltan aspectos importantes a
desarrollar para lograr un cuidado completo de los pacientes con EM. Antes de
continuar, debemos explicar que vamos a utilizar en las proximas paginas los términos
objetivos, criterios de resultados y NOC indistintamente, puesto que
terminoldgicamente son sindnimos. Por otro lado, aunque lo comentamos en la
introduccion, queremos aclarar que no vamos a establecer escalas de medida cuando
nombremos los objetivos que queremos alcanzar con el paciente en cada diagndstico.
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El motivo es que, al ser un Plan de Cuidados Estandarizado y no Individualizado, no
consideramos pertinente incorporarlas, puesto que no podemos hacer una Evaluacién
del proceso.

Riesgo de Intoxicacién

Este primer diagndstico corresponde al Patrén de Manejo-Percepcion de la Salud
y esta relacionado con la disponibilidad de drogas ilegales potencialmente
contaminadas con aditivos venenosos, falta de educaciéon farmacolégica y falta de
educacion para la seguridad(lg). Hemos seleccionado este diagndstico, porque, tal y
como hemos comentado, muchos pacientes de EM pueden recibir mensajes
contradictorios sobre el uso del THC en combinacién con otras sustancias para aliviar
los sintomas que le produce la enfermedad. Los pacientes que consumen estas drogas
puede que no conozcan otras alternativas que son igual de eficaces sin tener que
utilizar sustancias dafiinas para conseguir efectos beneficiosos en el desarrollo de su
enfermedad, por eso hemos considerado importante sefialarlo.

En cuanto a los objetivos que queremos alcanzar se encuentran conductas de
seguridad personal, conocimiento de la medicacién y control del riesgo por consumo
de drogas.

Conductas de seguridad personal. Los indicadores que nos diran si el paciente
estd logrando este objetivo son que el individuo demuestre que evita el consumo de
drogas en sus relaciones sociales, asi como el consumo de los productos/subproductos
del tabaco.

En el conocimiento de la medicacién los indicadores son que reconoce la
necesidad de informar al profesional sanitario de toda la medicacion que estd
consumiendo, es capaz de describir las acciones de esa medicacién, asi como las
posibles interacciones que tenga esa medicacion con otros farmacos®®. Hemos
propuesto este objetivo porque, si a pesar de explicarle al paciente las consecuencias
del consumo del THC quisiera seguir consumiéndolo libremente, es importante que
conozca toda la medicacion que consume a lo largo de la enfermedad y, de este modo,
gue sepa lo que no debe tomar mientras siga consumiendo estas sustancias. El ultimo
objetivo es el control del riesgo por consumo de drogas. Los indicadores propuestos
son que el paciente reconoce las consecuencias personales relacionadas con el abuso
de las drogas, utiliza grupos de apoyo para controlar el abuso de drogas y reconoce
cambios en su estado de salud®?. Los grupos de apoyo, aunque en la valoracién se
mencionaron en el Patrén octavo y no en el primero, nos ha parecido relevante
nombrarlos en este momento, ya que todos los pacientes con enfermedades crénicas,
como es la EM, deberian conocerlos, puesto que son una fuente de apoyo
fundamental.

Las intervenciones enfermeras que proponemos para la consecucién de los
objetivos seleccionados son dos: educacion sanitaria y vigilancia.
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Para la educacién sanitaria las actividades que vamos a realizar son el determinar
el conocimiento sanitario actual del paciente, establecer prioridades de las
necesidades identificadas del paciente, ensefiar estrategias que puedan utilizarse para
resistir conductas insalubres o que entrafien riesgos y utilizar presentaciones de grupo
para proporcionar apoyo y disminuir la amenaza a los pacientes que experimenten
problemas similares.

La segunda intervencidén que vamos a realizar es la vigilancia, pero no en el
sentido de controlar la vida del paciente, sino para obligarnos a estar pendientes y en
estado de alerta ante posibles signos y/o sintomas del paciente que indiquen que
necesita nuestra ayuda. Para ello determinaremos los riesgos de salud del paciente,
preguntaremos al paciente por sus signos o sintomas recientes, comprobaremos su
estado neuroldgico y consultaremos con el cuidador principal para, si procede, iniciar
un nuevo tratamiento o cambiar el ya existente™). Debemos esmerarnos en tener una
buena relacidn con el cuidador principal, puesto que va a ser él, el que nos dé mucha
informacidn adicional, sobre todo en temas tan delicados como el abuso de sustancias.

Fatiga

Este diagndstico pertenece al Patrén-4 (Actividad-Ejercicio) y esta relacionado
con el estado de la enfermedad manifestado por la incapacidad del paciente para
mantener el nivel habitual de actividad fisica, falta de energia 'y cansancio'®. En el 50-
60% de los casos la fatiga es el peor problema que manifiesta el paciente, ya que no
solo exacerba el deterioro y la discapacidad, sino que también estd intimamente
relacionada con la percepcion del control del individuo sobre la enfermedad, con su
salud mental y ocasiona un importante impacto sobre su calidad de vida®.

Para la fatiga los objetivos propuestos son la conservacién de la energia y la
energia psicomotora.

Con la conservacion de la energia lo que pretendemos conseguir es que el
paciente reconozca las limitaciones que tiene de energia, use técnicas de conservaciéon
de energia y adapte su estilo de vida al nivel de energia que presente.

Los pacientes con EM tienen una energia limitada debido a su situacién, por eso
con el objetivo de potenciar la energia psicomotora podemos lograr que muestren
concentracion en sus tareas y que cumplan con la medicacion y el régimen
terapéutico(zo).

Las intervenciones enfermeras que proponemos para la consecucién de los NOC
son el manejo de la energia y el fomento del ejercicio.

En el manejo de la energia debemos determinar las limitaciones fisicas del

paciente, facilitar la alternancia de periodos de reposo con otros de actividad, instruir
al paciente y a su cuidador a reconocer los signos y sintomas de fatiga que requieran
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una disminucién de la actividad, ayudar al paciente a comprender los principios de
conservacion de energia y a que priorice las actividades para acomodar los niveles de
energia.

El fomento del ejercicio facilita la realizacidon de ejercicios fisicos para mantener
o mejorar el estado fisico y el nivel de salud®. En un paciente con EM es dificil
mejorar el estado fisico, pero si podemos conseguir que mantenga un buen tono fisico
durante el mayor tiempo posible lo que hard que el enfermo tenga un mejor estado de
animo para soportar la evolucidon de la enfermedad. Como actividades enfermeras
tenemos que valorar las ideas del individuo sobre el efecto del ejercicio fisico sobre la
salud, animar al individuo a empezar o continuar con el ejercicio, ayudarle a desarrollar
un programa de ejercicios adecuado a sus necesidades, instruir al individuo acerca del
tipo de ejercicio adecuado para su nivel de salud en colaboracién con el fisioterapeuta
y controlar la respuesta del individuo al programa de ejercicios. El fisioterapeuta es un
profesional fundamental a la hora de realizar ejercicios fisicos adecuados a este tipo de
pacientes. El tratamiento fisioterapéutico incluye movilizaciones articulares pasivas,
asistidas o libres (segun el grado de disfuncién neuroldgica) para prevenir contracturas
articulares, ejercicios de estiramiento y posturas inhibitorias (util en casos de
espasticidad leve-moderada). En el caso de pacientes con problemas en la
coordinacion que son de dificil manejo el tratamiento del fisioterapeuta se basa en
ejercicios de equilibrio y coordinacién, colocacidon de lastres en las extremidades
superiores e inferiores para estabilizarlas, ademas del tratamiento farmacolégico(34).

Otra figura imprescindible con la que debemos contar y que hay que recordar es
con el terapeuta ocupacional. Debido a las alteraciones motrices, sensitivas y
cognitivas que sufre el paciente con EM, un alto porcentaje de ellos presenta una
pérdida de habilidad y destreza que es susceptible de mejorar con tratamiento
ocupacional. El terapeuta ocupacional se va a encargar de desarrollar y mantener las
destrezas necesarias para que el paciente pueda desempenar las ABVD. El objetivo es
retardar los efectos degenerativos de la enfermedad y mantener un nivel dptimo de
funcionamiento, por lo que el tratamiento estd orientado hacia el manejo de los
sintomas, prevencion de las deformidades o hacia la compensacién de las habilidades
perdidas para mantener la independencia el mayor tiempo posible. El terapeuta
entrena aquellas ABVD deterioradas, ensefiando al paciente métodos y técnicas
adaptativas para mantener el mayor grado de independencia posible, asi como
realizando o sugiriendo las ayudas técnicas o adaptaciones necesarias que pueda
requerir el paciente(zs).

Nosotros somos los encargados de vigilar (no en términos de control) que estos

dos profesionales se complementen para que el paciente les saque el maximo
rendimiento.
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Deterioro de la movilidad fisica

El cuarto diagndstico también se corresponde con el Patron de Actividad-
Ejercicio y estd relacionado con el deterioro neuromuscular caracteristico de la
enfermedad manifestado por movimientos espasmaddicos, inestabilidad postural y
movimientos descoordinados™. La espasticidad puede ser leve, pero en casos mas
graves puede agravar la discapacidad en la movilidad e incrementar la pérdida
funcional. Las alteraciones en la coordinacidn son altamente discapacitantes y de dificil
manejo, siendo imprescindible, tal y como comentamos anteriormente, el
entrenamiento con el fisioterapeuta para mejorar la sintomatologia(s‘”.

Los criterios de resultados sugeridos para este diagndstico son la movilidad y el
movimiento coordinado.

Para la movilidad los indicadores seleccionados son el mantenimiento del
equilibrio, mantenimiento de la posicién corporal y coordinacién.

En cuanto al objetivo de movimiento coordinado, tenemos los indicadores de
control del movimiento, estabilidad del movimiento y movimiento equilibrado(zo).

Las intervenciones enfermeras que vamos a realizar para lograr nuestros
objetivos son el manejo ambiental y terapia de ejercicios para el equilibrio. También es
necesario fomentar el ejercicio tal y como comentamos en el diagndstico de Fatiga.

En el manejo ambiental las intervenciones que vamos a realizar para lograr esa
actividad son identificar las necesidades de seguridad del paciente, retirar del
ambiente los objetos peligrosos y proporcionar a la familia/cuidador informacién sobre
la composicion de un ambiente seguro para el paciente.

Para la otra actividad propuesta, terapia de ejercicios, determinaremos la
capacidad del paciente para participar en actividades que requieran equilibrio,
colaboraremos (como ya hemos mencionado) con los terapeutas ocupacionales,
ayudaremos al paciente a establecer objetivos realistas y vigilaremos su respuesta a los
ejercicios de equilibrio(u). Las alteraciones del equilibrio suelen ser frecuentes en
pacientes con EM debido a la afectacion del cerebelo, principal encargado de la
coordinacidon en los movimientos. Ademas de la terapia con el fisioterapeuta y
terapeuta ocupacional, podemos recomendar a nuestros pacientes ejercicios tales
como caminar en linea o ejercicios en los que se realizan diferentes movimientos con
cada extremidad, ya que son actividades sencillas que pueden realizar en su vida
diaria®). También podemos recomendarles que realicen ejercicios dentro del agua, ya
gue se ha demostrado que la hidroterapia alivia y mejora diversos sintomas tales como
la espasticidad, el dolor y las alteraciones del equilibrio. Los pacientes con EM dentro
del agua pueden realizar movimientos que, fuera de ella, les resultaria muy dificil o
practicamente imposible. Pueden alcanzarse reducciones de hasta el 90% del peso
corporal si la inmersion es hasta el cuello, por ello, la introduccidn en la piscina puede
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devolverles la capacidad de movimiento perdida, siendo especialmente util en
pacientes que ya presenten una importante debilidad en los miembros inferiores®?.

Queremos hacer una puntualizacién sobre los dos diagndsticos que hemos
analizado correspondientes al Patrén-4. La mayor parte de los objetivos hacen
referencia a mejorar el estado fisico del paciente. En los pacientes con EM es muy
complicado mejorar ese estado fisico por la propia naturaleza de la enfermedad, por lo
que podemos tener pacientes que respondan muy positivamente y veamos resultados
a corto plazo, mientras que el avance de otros sea mds bien timido. Esto no significa
que no debamos esforzarnos en que los pacientes realicen asiduamente una terapia de
ejercicios adaptados a ellos, sino que hemos de tener presentes las limitaciones que
tienen debido a su patologia y que, siendo una enfermedad crénica, la evolucion
negativa es inevitable; nuestra misién es provocar que ese deterioro neuromuscular
sea lo mas lento posible y que el paciente sea el mayor tiempo posible independiente
para las ABVD.

Deterioro de la comunicacion verbal

El diagndstico seleccionado para Patrén Cognitivo-Perceptual esta relacionado
con la alteracién del Sistema Nervioso Central (SNC) y el debilitamiento del sistema
musculoesquelético manifestado por dificultad para expresar los pensamientos
verbalmente y dificultad para formar palabras(lg). En la EM la disartria no es un
sintoma universal, pero suele aparecer cuando la afectacién motora esta presente.
Suele aparecer en el 40-51% de los pacientes y suele ser mixta, es decir, de tipo
espastico-ataxico y, generalmente, produce una mayor alteracién en los mecanismos
de habla que de la voz®®, por eso hemos decidido desarrollar este diagndstico ya que,
aungue no afecte a todos los enfermos de EM, si produce problemas en la vida diaria
en un gran porcentaje de ellos.

Los objetivos propuestos para este diagndstico son la comunicacion y la
elaboracion de la informacion.

Para la comunicacién los indicadores que usaremos son que el paciente utiliza el
lenguaje escrito, el lenguaje hablado, reconoce los mensajes recibidos e intercambia
mensajes con los demas.

Para alcanzar el NOC de elaboracion de la informacién nuestro paciente debe
poder verbalizar un mensaje coherente, mostrar procesos del pensamiento
organizadosy Iégicos(zo).

Las intervenciones enfermeras que proponemos para la consecucion de estos

objetivos son la disminuciéon de la ansiedad, la escucha activa y la mejora de la
comunicacion por déficit del habla.
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La dificultad de hablar puede crear una gran tensién y frustracion en nuestro
paciente, de ahi que la intervencion de la disminucion de la ansiedad nos resulte
fundamental a la hora de ayudarle a adaptarse en su nueva situacidn. Las actividades
gue vamos a realizar son utilizar un enfoque sereno, explicar todos los procedimientos
(aunque esto se debe realizar en todos los procesos que realicemos con el paciente, en
este en concreto debemos prestar una especial dedicacidén a solventar cualquier duda
que le pueda surgir a nuestro paciente), escuchar con atencion, instruir al paciente
sobre el uso de técnicas de relajacién y, en el caso de que estén prescritos, administrar
medicamentos que reduzcan la ansiedad.

Para la escucha activa es necesario establecer el propdsito de la interaccion,
mostrar interés en el paciente, estar atentos a las palabras que se evitan, identificar los
temas predominantes y aclarar el mensaje con retroalimentacion.

La mejora en la comunicaciéon por déficit del habla es algo fundamental en
pacientes con EM, en los cuales su enfermedad va a provocar que cada vez sea mas
dificil que se comuniquen verbalmente de forma eficaz y, por lo tanto, tengan que
buscar métodos alternativos para poder comunicarse. Las actividades que podemos
llevar a cabo son solicitar la ayuda de la familia, utilizar palabras simples y frases
cortas, instruir al paciente y a la familia sobre el uso de dispositivos de ayuda del habla
y reforzar la necesidad de seguimiento con wun foniatra®). Al entrenar
sistematicamente los grupos musculares encargados de los movimientos
fonorrespiratorios, es decir, la musculatura laringea, orofaringea y respiratoria, puede
mejorarse o, al menos, lentificarse el avance de la enfermedad y sus efectos®. Y va a
ser el logopeda quien va a evaluar y a tratar los trastornos de la comunicacién.
Aunqgue, nosotros como enfermeros podamos observar el momento oportuno en que
es necesario que el logopeda intervenga, va a ser éste el que examine los diferentes
drganos y movimientos implicados en el habla, la fonacidn y la respiracioén, ya que él es
el experto en este drea'®, de ahi gue sea imprescindible que contemos con su
presencia si queremos dar al paciente una atencion multidisciplinar.

Deterioro de la interaccion social

El dltimo diagndstico corresponde al Patrén-8 (Rol y Relaciones Sociales) y esta
relacionado con las barreras que se producen en la comunicacidn, asi como con la
limitacion de la movilidad fisica manifestado por una interaccién disfuncional con los
demas™. Las personas con EM demandan una nueva manera de relacionarse con los
amigos y su familia, ya que su nueva situacion les obliga a adoptar nuevos roles™?.

Para este diagndstico, los NOC seleccionados son un clima social familiar,
implicacion social y adaptacién a la discapacidad fisica.

En el objetivo de alcanzar un clima social familiar los indicadores que nos

muestran que el paciente esta logrando tener una relacion adecuada serian que el
individuo participa en las tradiciones de la familia, mantiene el hogar limpio vy
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ordenado, participa en el proceso de toma de decisiones y comparte sentimientos y
problemas con los miembros de la familia.

En cuanto a la implicacion social los indicadores escogidos son la interaccion con
amigos intimos y la participacion en actividades de ocio®”. Como ya mencionamos en
la valoracién, los GAM son asociaciones que pueden favorecer enormemente en la
interaccion social de los pacientes de EM, ya que ayudan a combatir los estigmas que
se producen entre la persona afectada y el resto del entorno social. Estas asociaciones
buscan cambiar la imagen que se tiene de la patologia en el ambito colectivo®®.

En cuanto al objetivo de la adaptacion a la discapacidad fisica, en el caso de la
EM, todos los pacientes, en un tiempo variable dependiendo de la evolucién de la
enfermedad de cada uno, acabardn teniendo déficits motores, como ya hemos
seflalado, siendo los primeros en aparecer los relacionados con los miembros
inferiores provocando dificultades en la deambulacién, lo que provoca que se hagan
dependientes de dispositivos externos y/o terceras personas para las ABVD. Por lo
tanto, los indicadores para este NOC son que exprese verbalmente capacidad para
adaptarse a la discapacidad, se adapte a las limitaciones funcionales, acepte la
necesidad de asistencia fisica, busque grupos de apoyo en la comunidad para la
discapacidad, asi como ayuda profesional(zo). Los Grupos de Ayuda Mutua y/o las
asociaciones comunitarias se basan en el problema comun de salud que sufren sus
miembros y en las relaciones que se establecen entre los afectados y los profesionales
de salud en el camino terapéutico que realizan juntos. Destacan porque son
organizaciones igualitarias, condicién indispensable para que exista una reciprocidad
horizontal y, por tanto, requisito imprescindible para que haya una ayuda mutua entre
sus miembros. En el caso de la EM desde hace mas de diez afios existen dos
federaciones que se agrupan en conjuntos mas pequenos: Federacién Espafiola para la
Lucha contra la EM (FELEM) y la Asociacién Espafiola De EM (AEDEM)(33).

Para estos tres objetivos es fundamental que contemos con la colaboracion de
una figura a la que hemos hecho mencién anteriormente: el cuidador. El cuidador
asume el papel de rehabilitador emocional del paciente, dandole el soporte psicoldgico
y afectivo necesario para que el enfermo se adapte a su nueva situacién(lz), por lo que
es imprescindible que esté presente en nuestro Plan de Cuidados.

Las intervenciones enfermeras que vamos a realizar para lograr los criterios de
resultados expuestos son la potenciacién de la socializacién, potenciacién de la
autoestima y los grupos de apoyo.

Las actividades para la potenciacién de la socializacién son el fomentar las
implicaciones en relaciones potenciadas ya establecidas, animar al paciente a
desarrollar relaciones, fomentar el compartir problemas comunes con los demas y
explorar los puntos fuertes y débiles del circulo actual de relaciones que tenga el
paciente.
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En todas las enfermedades crdnicas el deterioro progresivo de la autoestima es
un hecho. La EM no difiere en este problema, pero, ademads, tiene una caracteristica
gue no estd presente en otras patologias: la edad de aparicidn. Tenemos que tener en
cuenta que la EM aparece en una franja de edad en la que las personas suelen estar
viviendo su mayor progreso profesional. La adaptaciéon a una nueva vida supone, en
muchas ocasiones, la necesidad de replantear los planes de futuro de muchas personas
y eso puede provocar que la autoestima del paciente vaya minandose. No podemos
afirmar que todos los pacientes con EM vayan a presentar baja autoestima, pero
podemos sefalar que esta enfermedad tiene todos los ingredientes para que eso
suceda. De ahi que consideremos imprescindible potenciar la autoestima del paciente.
Para esta intervencion observaremos las frases del paciente sobre su propia valia, le
ayudaremos a establecer objetivos realistas para conseguir una autoestima mas alta, le
ayudaremos a que acepte la dependencia de otros cuando la necesite y le facilitaremos
un ambiente y actividades que aumenten su autoestima.

Sobre los grupos de apoyo nuestra misién es ayudar al grupo a progresar en las
etapas de desarrollo grupal, asi como establecer un calendario para las reuniones
grupales(ss).

Tanto los GAM como la figura del cuidador van a ofrecer al enfermo un apoyo
social que, solamente con nuestro trabajo de enfermeria, no podemos proporcionarle.
Los GAM van a brindarle al paciente la oportunidad de ampliar su circulo social en vez
de reducirse como suele ser habitual en estos pacientes a medida que avanza la
enfermedad. Y el cuidador va a ser nuestro enlace de comunicacién directa para
conocer el estado del paciente. Aunque debemos contar con el apoyo de los GAM vy del
cuidador no significa que deleguemos en ellos todo el trabajo social; son una
herramienta del objetivo comun que es el cuidado completo del paciente con EM, pero
no los responsables finales de evitar el deterioro social del individuo. La
responsabilidad final recae en nosotros, los profesionales sanitarios y no debemos
olvidarlo para no caer en el error de convertirnos en maquinas automatizadas, en
simples técnicos que no ven al paciente de forma integral. La enfermeria no es solo
una profesidon de técnicas, es una profesion de cuidados y cuidar de forma global
requiere mas tiempo y dedicacion que las técnicas.

Por otro lado, tal y como hemos comentado en las paginas anteriores, el trabajo
en equipo es imprescindible. Los profesionales sanitarios no podemos realizar nuestra
labor de forma unilateral. El paciente con EM es un enfermo que, por las
caracteristicas de su patologia, va a necesitar obligatoriamente la ayuda de diversos
profesionales que hemos ido nombrando: no solo el médico neurdlogo y la enfermera,
sino también, el fisioterapeuta, el terapeuta ocupacional y el logopeda. Nosotros,
como enfermeros, somos los que vamos a coordinar que las funciones de estos
profesionales no se solapen sino que se complementen unos a otros. Debemos valorar
al paciente de forma holistica. La EM tiene multiples complicaciones fisicas que van a
requerir buena parte de nuestro tiempo asistencial el poder atenderlas, pero no
podemos descuidar la esfera psicosocial.
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Tenemos que afiadir que, aunque nosotros podemos (y debemos) ofrecer todas
estas opciones a nuestro paciente, tenemos que tener en cuenta que el fin ultimo
siempre es el paciente y que, por lo tanto, hay que escuchar para saber qué es lo que
quiere. No es correcto que solamente le tratemos como un ente bioldgico, pero
tampoco lo es que intentemos que haga actividades que no quiere. Nosotros somos
los mediadores en el proceso de mejora y mantenimiento de su salud, pero no
debemos caer en el error de ser salvadores.

CONCLUSIONES

Las principales necesidades de un paciente con EM en su vida diaria son todas
aquellas relacionadas con la movilidad. La fatiga y la dificultad en los desplazamientos
son los primeros problemas que aparecen y los que mas van a limitar la vida de estos
pacientes, puesto que a medida que el deterioro en la movilidad avanza mas
dependientes se vuelven en las ABVD. A continuacién, segun evoluciona la
enfermedad las necesidades del paciente se centrardn en que tenga una degluciéon
segura, control en los esfinter y una comunicacién verbal efectiva el mayor tiempo
posible. Todas estas necesidades que se van a ir presentando en el enfermo de EM se
van a convertir en una problemadtica social, puesto que pueden provocar su
aislamiento. Debemos estar atentos para poder cubrir estas necesidades segun vayan
apareciendo.

En relacidon con el punto anterior, los patrones funcionales mas afectados en un
paciente con EM son el Nutricional-Metabdlico, Eliminacion, Actividad-Ejercicio,
Cognitivo-Perceptual, Autopercepciéon-Autoconcepto y Rol-Relaciones Sociales.

Las materias menos desarrolladas en los Planes de Cuidado y Guias de Practica
Clinica existentes son las relacionadas con la consecucién de intervenir al paciente de
EM dentro de un equipo multidisciplinar y el trabajo para evitar el aislamiento social
donde el cuidador y los Grupos de Ayuda Mutua son dos pilares poco aludidos en los
documentos que estan actualmente propuestos.

Los diagnodsticos que tenemos que desarrollar para cubrir las deficiencias
existentes son el riesgo de intoxicacidn, fatiga, deterioro de la movilidad, deterioro de
la comunicacién verbal y deterioro de la interaccién social. Realizaremos las
intervenciones enfermeras hacia la consecucién de una adecuada coordinacién
interprofesional y una mayor proteccion de la esfera psicosocial.
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