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RESUMEN

INTRODUCCION: La Pardlisis Supranuclear Progresiva, enfermedad
neurodegenerativa de origen desconocido, es definida por primera vez por
Steele, Richardson y Olszewsky en 1964. La inestabilidad postural con caidas,
sintoma de comienzo mas frecuente, es seguida por una paralisis supranuclear
de la mirada vertical. En la actualidad el diagnostico temprano es dificil, y la
actuacion interdisciplinar en unos buenos cuidados es esencial para mejorar la
calidad de vida de los pacientes.

El objetivo principal del trabajo es identificar la mejor evidencia disponible sobre

los cuidados de enfermeria en pacientes con paralisis supranuclear progresiva.

MATERIAL Y METODOS: Partiendo de una pregunta PICO, se realiz6 una
revision bibliogréfica en distintas bases de datos durante los meses de octubre
a diciembre de 2015 utilizando una ecuacion de busqueda con los tesauros en
términos DeCS y MeSH y el operador booleano AND. Aplicando los criterios de
inclusion, y tras realizar la lectura critica CASPe y AGREE Il se seleccionan 26

articulos.

RESULTADOS Y DISCUSION: A partir de los resultados se realiza un Plan de
Cuidados Estandarizado para que los pacientes con esta enfermedad puedan
recibir ayuda de los profesionales y asi mejorar su calidad de vida con respecto
a su sintomatologia, ya que esta enfermedad no tiene cura. Un diagndstico
precoz puede ayudar a detectar la enfermedad y asi poder comenzar con unos
cuidados especificos, para ello se deben realizar pruebas diagndsticas como el
examen de movimientos oculares o la prueba de posturografia junto con una
imagen por resonancia magnética. Ademas se crea un folleto educativo ya que
estos pacientes necesitan atencion por parte de cuidadores o familiares para
realizar sus actividades de la vida diaria y éstos a su vez necesitan una buena
formacién sobre los cuidados de la enfermedad e intervenciones enfocadas a

prevenir la sobrecarga y el cansancio del rol del cuidador.

PALABRAS CLAVE: Pardlisis Supranuclear Progresiva. Cuidados.

Diagnostico. Tratamiento farmacoldgico. Guia de préactica clinica.

Evidencias sobre los cuidados de enfermeria en los pacientes con Pardlisis Supranuclear Progresiva 6



ABSTRACT

INTRODUCTION: Progressive Supranuclear Palsy, a neurodegenerative
disease of unknown etiology, was first described by Steele, Richardson and
Olszewsky in 1964. Postural instability with falls, more frequent symptom, it's
followed by vertical supranuclear gaze palsy. Nowadays is early diagnosis
difficult, and the interdisciplinary performance in good care is essential to
improve the quality of life of patients.

The main objective of the essay is to identify the best available evidence on

nursing care in patients with progressive supranuclear palsy.

MATERIAL AND METHODS: Based on a PICO question, a literature review
on different database was conducted from October to December 2015 using a
search question with DeCS and MeSH thesaurus terms and AND boolean.
Applying inclusion criteria, after a critical reading of CASPe and AGREE I, 26

articles have been selected.

RESULTS AND DISCUSSION: From the results, standardized nursing care
plan was carried out for patients with this disease so that they can be helped
from professionals and improve the quality of life in relation of their
symptomatology, because this disease can’t be cured. An early diagnosis can
help detect the disease so we can begin with specific care, for it must be
performed diagnosis test such as the ocular movement test and posturography
test with a Magnetic Resonance Imaging. In addition an educational brochure is
created because these patients need help from caregivers or family members to
perform their activities of daily living and they in turn need knowledge about the
care of the disease and interventions focused on preventing overload and the

fatigue in caregiver’s role.

KEYWORDS: Supranuclear Palsy Progressive. Care. Diagnosis. Drug therapy.
Practice Guideline.
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INTRODUCCION

La Paralisis Supranuclear Progresiva (PSP) es una enfermedad
neurodegenerativa de origen desconocido definida por primera vez por Steele,
Richardson y Olszewsky en 1964, en una convencion de la Asociacion
Americana de Neurologia, cuando describieron el caso de nueve pacientes con
un desorden cerebral progresivo que no coincidia con ninguna enfermedad ya
clasificada . La clinica de estos pacientes se caracterizaba por parélisis
supranuclear progresiva de la mirada, rigidez axial, sindrome parkinsoniano y
pardlisis pseudobulbar. Seis de ellos fueron examinados histolégicamente y
encontraron una degeneracion neurofibrilar extensa en el ndcleo estriado,

globo palido medial, ntcleo subtalamico y sustancia negra ®.

Patolégicamente, este trastorno se asocia a la presencia de un depdsito
anormal de proteinas tau y de ovillos neurofibrilares en ganglios basales y
tronco cerebral ®. El término taupatia abarca a un conjunto de enfermedades
neurodegenerativas que cursan con demencia y con trastornos del movimiento

en muchos casos ¥,

La PSP se puede encontrar definido como el parkinsonismo atipico mas
comun, con una incidencia mundial de aproximadamente 4 casos por cada
millén de habitantes ©. Se da con mayor frecuencia en varones y con inicio
después de los 40 afios, siendo los 63 la edad media de presentacion.
Evoluciona de forma progresiva y tiene una supervivencia media de 5 a 10

afios &7,

Etiologia

Factores ambientales

Hay estudios que refieren la existencia de factores ambientales que podrian
participar en el desarrollo de la PSP interactuando con un sustrato genético
favorable. Podria existir una asociacién del consumo de frutos tropicales y tés
herbales en pacientes con PSP, por la exposicion crénica a las

tetrahidroquinolonas que estan en estas sustancias. Asi mismo, la patologia
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vascular cerebral o algunos farmacos con propiedades antidopaminérgicas

pueden causar o contribuir al desarrollo de la PSP ©.

Factores genéticos

En numerosos estudios genéticos se han identificado alteraciones en el
cromosoma 1721 que predisponen a la PSP, incluyendo el gen tau y genes

flanqueantes que constituyen el haplotipo H1 7.
Clinica

La inestabilidad postural con caidas, es el sintoma de comienzo mas frecuente
en la PSP, seguida posteriormente por una paralisis supranuclear de la mirada
vertical ®. El cuadro clinico ademas, se compone de sintomatologia
parkinsoniana como bradicinesia y rigidez, de déficit cognitivo, trastornos
conductuales y emocionales (apatia, desinhibicion, cambios en el
comportamiento y en la personalidad, depresion y temor), trastornos del
lenguaje (ecolalia, ecopraxia, afasia y disartria), insomnio y disfagia . Los

sintomas van apareciendo y empeorando a medida que la enfermedad avanza.

Respecto al déficit cognitivo, Steele y col, describieron que estos pacientes
presentaban alteraciones de recuerdo y memoria, calculo, pensamiento
abstracto, atencion, comprensién y apraxia, asociados a confusion, que podian

llegar a preceder al trastorno del movimiento ©.

Diagnostico

El diagndstico temprano de esta enfermedad es dificil. Las quejas de inicio
suelen ser inespecificas e inducen a error, y suele ser muy frecuente que estos
pacientes sean diagnosticados erréneamente como depresivos ©. El
diagndstico correcto se realiza de 3.6 a 4.9 afios después del comienzo de los

signos clinicos e incluye los criterios mencionados en la Tabla 1 ¢ *9:
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Tabla 1.- Criterios diagndésticos para PSP. NINDS —SPSP.

CRITERIOS DE INCLUSION OBLIGATORIOS
PSP posible

- Cuadro progresivo.

- Inicio = 40 afos.
- Cualquiera de estas alteraciones:
o Paralisis supranuclear de la mirada vertical o inestabilidad
postural con caidas en el primer afio de enfermedad +
lentificacion de los movimientos sacadicos verticales.
PSP probable

Cuadro progresivo.

Inicio = 40 afios.

Presencia de paralisis supranuclear de la mirada vertical.
- Inestabilidad con caidas en el primer afio de enfermedad.
PSP definida
- PSP probable o posible y evidencia histopatolégica de PSP tipica.

CRITERIOS DE EXCLUSION

La presencia de:

- Antecedentes de encefalitis.

- Sindrome de “mano alien”.

- Defectos sensoriales corticales o atrofia frontal o temporo parietal.

- Alucinaciones o ilusiones no relacionadas con tratamiento dopaminérgico.
- Diagnostico de demencia tipo Alzheimer.

- Sintomas cerebelares tempranos o disautonomia inexplicada.

- Signos de parkinsonismo asimétrico y severo.

- Evidencia neuroradiol6gica de anomalias estructurales.

- Enfermedad de Whipple.

CRITERIOS DE SOPORTE

La presencia de una serie de sintomas puede apoyar el diagnéstico:
- Acinesia o rigidez simétrica de predomino proximal.
- Distonia cervical especialmente retrocollis.

- Escasa o nula respuesta al tratamiento con Levodopa.
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- Disartria o disfagia precoces.
- Aparicibn precoz de alteraciones cognitivas sugestivas de Demencia
Subcortical que incluyen, al menos, dos de las siguientes:
o Apatia.
o Alteracién de la capacidad de abstraccion frontal.
o Disminucién de la fluencia verbal.

o Conducta de utilizacién o imitacion y signos de liberacion.

La resonancia nuclear magnética (RNM) es una prueba complementaria que
puede ayudar en el diagnéstico. En el corte medio sagital, la PSP se
caracteriza por describirse en la imagen un “hummingbird” (colibri) (Figura 1)
D Estas alteraciones aparecen en fases moderadas-avanzadas, siendo

caracteristicas la atrofia del mesencéfalo y del pedunculo cerebeloso superior
4

Figura 1.- (A) Imagen de un colibri. (B) Corte medio sagital de una RNM de
un paciente con PSP.

Al
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Tratamiento

En la actualidad no existe tratamiento eficaz para curar ni detener la progresion
de la PSP. En algunos pacientes la sintomatologia parkinsoniana responde a
agentes contra el Parkinson tales como la levodopa. Otro grupo de
medicamentos utilizados son los antidepresivos con un éxito moderado siendo
los mas comunes la fluoxetina, amitriptilina y la imipramina ®?. Ademas, hay
otros sintomas que algunos pacientes con PSP tienen, que son tratados con

diferentes farmacos mencionados en el Anexo 1.

Respecto a los cuidados, un equipo interdisciplinar y diferentes terapias son
esenciales para el manejo adecuado de la enfermedad. Fisioterapeutas,
psicologos, logopedas, terapeutas ocupacionales y dietistas, completarian un
equipo junto con médicos y enfermeras para conseguir un alivio de los

sintomas de estos pacientes y un mayor bienestar 9.

El fisioterapeuta tiene como objetivo maximizar la capacidad funcional y
disminuir las complicaciones mediante la rehabilitacion del movimiento. La
fisioterapia se centra en seis areas especificas: las transferencias, la postura, la
marcha y la capacidad fisica, el funcionamiento de las extremidades superiores
como agarrar o alcanzar, el equilibrio y la inactividad. También utilizan
diferentes estrategias como la de orientacion atencional, estrategias cognitivas
de movimiento y el ejercicio para mantener o aumentar la independencia,

seguridad y calidad de vida relacionada con la salud ®®.

La enfermeria debe hacerse cargo de realizar una buena educacion al paciente
y sus cuidadores respecto a los cuidados para la prevencién de las caidas en la
vida diaria del enfermo. Hacer cambios en la casa, ayuda a disminuir el riesgo
de las caidas: retirar todos los objetos que estan sueltos en el suelo como los
cables o alfombras, tener una cama baja para cuando se siente en el borde
pueda tocar el suelo, que todo el suelo esté a la misma altura, no tener
mascotas pequefias, tener buena iluminacion, instalar pasamanos en la ducha
y al lado del inodoro, colocar alfombrilla antideslizante en la ducha, reorganizar
la casa de manera que las cosas necesarias estén siempre al alcance y asi no

tener que hacer uso de escaleras y sillas que favorezcan las caidas, y si la
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casa estad formada por varias plantas colocar una cama y un servicio en la

planta baja para evitar subir peldafos.

Las caidas se suelen producir por tener debilidad muscular que dificulta el
ponerse de pie o mantener el equilibrio. Al caminar, se deben evitar los
movimientos o0 cambios de posicion subitos, deben utilizarse zapatos que
ajusten bien al pie, con suelas de caucho que evitan que se resbale, y esquivar
zonas de agua o hielo. Al ponerse de pie desde una posicién de sentado, se
debe realizar lentamente y agarrandose a una superficie fija. Hay
medicamentos que pueden causar mareos, por lo que se debe consultar el
tratamiento farmacolégico para un posible cambio y asi reducir el riesgo de las
caidas. E igualmente consultar a un profesional la necesidad de utilizar un

bastén o andador que ayude en el apoyo en el caminar .

Los problemas de vision unidos a la inestabilidad postural, ocasionan
abundantes tropiezos y caidas. Para poder facilitar el dia a dia del paciente,
debe acudir al oftalmologo para poder obtener un buen diagndstico y de esta
manera obtener unas lentes. Ademas, el uso de gafas solares puede ayudar a
proteger los ojos fotosensibles en las formas leves de blefaroespasmo. Los
colirios, gotas o lagrimas artificiales ayudan a combatir la conjuntivitis frecuente

en algunos casos .

Otra fisioterapia imprescindible para estos enfermos, es la fisioterapia
respiratoria. A medida que la enfermedad avanza, la amplitud toracica va
disminuyendo y esto limita la expansién pulmonar con consecuencia de la
complicacion para respirar. Para que esto no suceda, debe realizarse un
programa de terapia que trabaje la dimension respiratoria para mejorar la
funcién respiratoria y la capacidad funcional. En el cuidado diario, que implica a
las enfermeras se debe incluir la auscultacion de los ruidos respiratorios con
regularidad, asi como tomar la temperatura, ya que la elevacion de la misma
puede indicar que el paciente ha realizado una aspiraciéon y pueden darse

complicaciones como la neumonia ©),

El deterioro cognitivo es una caracteristica no motora que contribuye

significativamente a la discapacidad, la carga sobre el cuidador y la disminucién
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de la calidad de vida a lo largo de la enfermedad. Los cambios cognitivos en
cada paciente pueden variar desde la preservacion de funciones cognitivas, la
presencia de deterioro cognitivo en algunas funciones cognitivas y hasta la
presencia de demencia. La rehabilitacion de funciones cognitivas esta disefiada
para optimizar el rendimiento cognitivo y reducir el deterioro funcional en las

actividades de la vida diaria *®.

En relacion con las intervenciones de enfermeria para el cuidado del paciente
con deterioro cognitivo se podrian destacar las siguientes: fomentar la
participacion en actividades sociales y de ocio, elaborar un programa de
ejercicios fisicos aerobicos aumentando el efecto de aprendizaje, uso de
técnicas de mnemotecnia (técnicas de asociacion mental para facilitar el
recuerdo), uso de instrumentos para facilitar la orientacion a la realidad como el
periodico o diario personal, uso de imagenes, videos, musica para estimular la
funcién cognitiva, funcional y social, y actividades Iudicas como sopas de letras,

crucigramas o juegos de memoria 7.

No es facil comunicarse con una persona con demencia, en muchos casos a
los cuidadores les resulta complicado hacer frente a la actitud y cambios de
personalidad de los pacientes. La mejor manera de enfrentar estas dificultades
consiste en desplegar la flexibilidad, creatividad y paciencia, y a continuacién

se muestra una lista de técnicas para ello ®:

Crear un ambiente positivo para la interaccion: hablar de manera agradable
y respetuosa al paciente, aprovechando la expresion del rostro, el tono de
voz y el contacto fisico para ayudarse en la comunicacion y para mostrar
sentimientos de carifio.

- Captar la atencion del paciente: espacio libre de ruidos, cerciorarse de que
el paciente estd prestando atencion, dirigirse a €l por su nombre,
identificandose uno mismo, manteniendo el contacto visual.

- Expresar claramente lo que se quiere decir: emplear oraciones y palabras
sencillas con un tono de voz reconfortante y un habla lento.

- Hacer preguntas sencillas que puedan responderse: las preguntas han de

hacerse de una en unay si es posible, mejor si son con respuesta SI/NO.
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- Escuchar con los oidos, ojos y corazén: mostrar paciencia, sugerirle
palabras si no sabe expresar su respuesta y mantenerse atento a las
sefales no verbales.

- Descomponer las actividades: esto ayuda a que las tareas sean mucho mas
sencillas.

- Cuando se complican las cosas, distraer y reorientar: en el momento que el
paciente se altere, se debe tratar de cambiar el tema o ambiente.

- Responder con apoyo y carifio: los pacientes con demencia suelen sentirse
confusos, ansiosos e inseguros. Se debe mantener una atencién a los
sentimientos que expresen y responder con palabras y gestos que
comunigquen consuelo, apoyo y seguridad.

- Recordar cosas buenas del pasado: este gesto proporciona tranquilidad y
seguridad a los pacientes.

- Mantener el sentido del humor.

En cuanto a la disartria y a otros trastornos del lenguaje, es necesario acudir al
logopeda para que valore el estado mediante diferentes pruebas y puedan
ponerle un tratamiento. Las habilidades que puede realizar el paciente para
ayudar con el lenguaje son: técnicas de masticacién o deglucién seguras, evitar
conversaciones cuando se encuentre cansado, repetir los sonidos una y otra
vez pudiendo de esta manera aprender los movimientos de la boca y hablar
lentamente con una voz mas fuerte haciendo pausas para verificar que los
oyentes le entienden 9. No es facil comunicarse con un enfermo que tenga un
trastorno del lenguaje, ya que en muchas ocasiones puede ser frustrante. La
clave esta en no perder la paciencia, el paciente no trata de hacer enfadar a
nadie, simplemente realiza lo que le resulta natural. El objetivo es promover la
comunicacién e insistir tantas veces como sean necesarias sin llegar al punto

en el que el enfermo se moleste, si llega a tal punto se debe dejar de insistir °.

Existen medidas para hacer frente a la disfagia y no realizar aspiraciones:
evitar distracciones durante la alimentacion, mantener una postura erguida
sentado con ligera flexion anterior del cuello, realizar limpieza bucal pre y
postingesta adecuada, iniciar con cantidades pequefias permitiendo oler y

probar, seleccionar los alimentos en textura, consistencia (no mezclar liquidos y
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sélidos en la misma toma) sabor (mejor condimentados y citricos) y

temperatura (mejor iniciar con alimentos frios) “V.

Cuando la disfagia se complica y no mejora con las medidas, se puede realizar
una gastrostomia. La gastrostomia endoscopica percutanea (PEG) es un
procedimiento quirargico que puede ser necesario cuando se producen
perturbaciones de la accién de tragar. Es un procedimiento minimamente
invasivo, y consiste en la colocacion de una sonda de alimentacion a traves de
la piel y la pared estomacal que va directamente al estbmago. Generalmente
las complicaciones tras la realizacion de la PEG son escasas y de féacil
tratamiento, entre ellas se encuentran la infeccion y el sangrado, siendo la mas
frecuente la aparicion de la infeccion en el sitio de la gastrostomia. Para evitar
las complicaciones, es necesario seguir una serie de cuidados de la sonda y

del estoma % 22

. Las normas generales de los cuidados de la sonda son:
lavarse con agua caliente y jabon o con solucién antiséptica las manos y
superficies de trabajo antes de iniciar los cuidados, cuidar la higiene bucal con
cepillado de dientes y enjuagues con agua o solucion antiséptica para refrescar
la boca y el aliento, y a la semana de haberse realizado la PEG si no se
presentan irritaciones darse una ducha o bafio, siendo preferible la ducha ya

que el peligro de infeccion es menor @,

Dormir bien y descansar ayuda a mantenerse sano y alerta. Para ello, y para
no sufrir insomnio, existen diferentes técnicas que pueden ayudar al paciente:
mantener un horario regular de suefio, eliminar fuentes de ruido o luz, utilizar
colchdén y ropa comoda, mantener una temperatura adecuada en la habitacion,
evitar consumo de bebidas estimulantes y alcohol, tomar menos liquidos por la
noche para no tener que levantarse por las noches al bafio e interrumpir el
suefio, no realizar comidas copiosas cerca de la hora de acostarse y hacer
ejercicios a horas habituales todos los dias, pero no durante las 3 horas antes

de la hora de acostarse ?%.

Finalmente, queda destacar la importancia de los cuidadores de los pacientes
con PSP, que en la mayoria de ocasiones son familiares directos o amigos, que

cambian su forma de vida para adaptarse a la vida del paciente. El papel del
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cuidador evoluciona con el tiempo y aumentara la carga tanto fisica como
psicoldgica, las tareas y las responsabilidades, e ira disminuyendo su libertad e
independencia lo que puede poner en peligro su salud fisica y emocional,
llegando a causar un estrés continuado. Por lo tanto, es importante que los
cuidadores estén bien informados sobre la enfermedad del paciente, es decir,
que reciban apoyo educativo, y que reciban también apoyo emocional y todos

los recursos necesarios para sobrellevar el dia a dia .

Hay enfermedades neurodegenerativas que no tienen curacion, por lo que los
cuidados de enfermeria son fundamentales para que los pacientes obtengan un
mayor bienestar en su dia a dia, lo que conllevaria a la mejora de la calidad de
vida de estos enfermos. Existen largas listas de cuidados para las
enfermedades neurodegenerativas en general, y multiples guias especificas
para algunas de ellas como el Parkinson o el Alzheimer. Pero en el caso de la
PSP, no existen grandes datos sobre cuidados de enfermeria los cuales
ayudarian al paciente y al cuidador a sobrellevar mejor la enfermedad desde el
principio. Por ello, la motivacion que conlleva a la realizacion de este trabajo es
recopilar informacion para mostrar a pacientes, cuidadores y profesionales los

cuidados de la enfermedad.
Objetivos

- Obijetivo general:

o Identificar la mejor evidencia disponible sobre los cuidados de
enfermeria en pacientes con paralisis supranuclear progresiva.

- Obijetivos especificos:

o Definir los principales cuidados especificos de enfermeria para
mejorar la calidad de vida del paciente con PSP.

o Implementar el conocimiento de la enfermedad y sus cuidados
orientandolo a profesionales generando un plan de cuidados
estandarizado.

o Facilitar el conocimiento de los cuidados a familiares y cuidadores

mediante un folleto informativo.
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MATERIAL Y METODOS

Se realizé una revision bibliogréfica de la evidencia cientifica para conocer los
cuidados de enfermeria mas apropiados para los pacientes con paralisis

supranuclear progresiva.

Para la realizacion de la revision bibliografica se formulo la siguiente pregunta

con el formato PICO para Paciente, Intervencion, Comparacion y Resultado:

“¢Cuales son los cuidados de enfermeria que mejorarian la calidad de

vida de los pacientes con PSP?”

La basqueda fue realizada entre los meses de octubre a diciembre de 2015 y
todos los documentos utilizados en esta revisidn se obtuvieron a través de la
consulta directa y acceso via Internet a la literatura cientifica recogida en las
bases de datos PubMed, CUIDEN, medes, LILACS, ibecs, Dialnet, Guia Salud
(Biblioteca de Guias de Practica Clinica del Sistema Nacional de Salud),
SEGG (Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia) y Krankenhaus
Agatharied GmbH (Hospital de Hausham, Alemania).

Los tesauros utilizados en términos DeCS y MeSH aparecen en la Tabla 2 y las
ecuaciones de busqueda con el operador booleano AND también utilizadas, se

incluyen en la Tabla 3.

Tabla 2.- Tesauros en términos DeCS y MeSH.

Paralisis Supranuclear Progresiva | Supranuclear Palsy, Progressive
Cuidados de enfermeria Nursing care

Guia Guideline

Enfermedad de Parkinson Parkinson disease

Los criterios de inclusion fueron:
o Poblacion diana: pacientes con PSP.
o Todo tipo de documentos de las diferentes bases de datos con las

palabras clave contempladas en la Tabla 2.
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o Articulos comprendidos entre el 2005 y 2015.
o Idioma: Espafiol, inglés y portugués.
o Acceso a texto completo gratuito.

Tras la busqueda en las bases de datos utilizando las palabras clave y los
criterios de inclusion, se escogen 34 articulos leyendo los titulos y resiumenes,
que tras ser revisados por las parrillas de lectura critica CASPe ?® y AGREE ||
" quedan como seleccién definitiva 26 documentos (Tabla 3) de los cuales
hay 5 casos clinicos, 6 guias de préctica clinica, 10 revisiones bibliogréficas, 1
revision sistematica, 2 estudios descriptivos, 1 estudio analitico y 1 tesis

doctoral.
Tabla 3.- Articulos escogidos de las diferentes bases de datos.

Bases de datos Articulos Articulos Articulos

(palabras clave) encontrados escogidos definitivos

por titulo y tras lectura
Sin filtro | Con filtro

resumen critica
PubMed

(SPP AND NC 2 H ’

SPP AND G) ! !
CUIDEN (PSP) 1 1 1 1
medes (PSP) 5 5 4 3
LILACS (SPP) 31 20 15 10
Ibecs (PSP) 18 8 1 1
Dialnet (PSP) 15 11 2 2
Guia Salud (EP) 3 3 3 2
SEGG (PSP) 7 7 2 1

Krankenhaus
Agatharied GmbH 1 1 1 1
(SPP)
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RESULTADOS Y DISCUSION

A continuacién se presenta una sintesis narrativa de los resultados mas
significativos encontrados, entre los que se encuentran cuidados de enfermeria
gue son esenciales para mejorar la calidad de vida del paciente ya que esta
enfermedad no tiene cura. A través de estos cuidados se realizara un Plan de
Cuidados Estandarizado que consiste en protocolizar las actuaciones de
enfermeria segun las necesidades de cuidados de estos pacientes ©®.

Cuidados de enfermeria

Para recoger ordenadamente los cuidados de la PSP mencionados en los
diferentes articulos, se han utilizado etiquetas de diagndstico de enfermeria

NANDA (North American Nursing Diagnosis Association) 9.

Y para
contextualizar estos diagnésticos las recomendaciones de Teresa Luis Rodrigo
(9 Se puede observar que tras los cuidados encontrados en los documentos,
se detalla una pequefia tabla de las etiguetas NANDA a las cuales podrian ir
referidos. La tabla completa de los cuidados, se encuentra en el Anexo 2, con
sus correspondientes NOC y NIC. La Clasificacion de Resultados de
Enfermeria (NOC) ©% incorpora una terminologia y unos criterios
estandarizados para describir y obtener resultados como consecuencia de la
realizacion de intervenciones enfermeras, las cuales se agrupan en una

(32)

Clasificacion de Intervenciones Enfermeras (NIC) **“, y todo ello esta recogido

en las diferentes etiquetas de diagnostico de enfermeria NANDA.

La relaciobn entre las etiquetas de diagndstico NANDA, los Criterios de
Resultados NOC vy las Intervenciones NIC son la relacion entre el problema,
real o potencial, que se detecta en el paciente y los aspectos de ese problema
gue se intentan o esperan solucionar mediante una o varias intervenciones
enfermeras de las que se desplegaran las actividades necesarias para la

resolucién del problema ©.

El punto principal y muy importante de los cuidados en esta enfermedad, es
animar al paciente a mantener su independencia para realizar las AVD y para

colaborar en los cuidados, y asi conseguir mejorar su calidad de vida.
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NANDA [00102] DEFICIT DE AUTOCUIDADO: ALIMENTACION
NANDA [00108] DEFICIT DE AUTOCUIDADO: BARO

NANDA [00110] DEFICIT DE AUTOCUIDADO: USO DEL INODORO
NANDA [00109] DEFICIT DE AUTOCUIDADO: VESTIDO

' NOC [0300] AUTOCUIDADOS: ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA (AVD) |

NIC [1800] Ayuda con el autocuidado

- Observar la necesidad por parte del paciente de dispositivos adaptados

para la higiene personal, vestirse, el arreglo personal, el aseo y
alimentarse.

- Animar al paciente a realizar las actividades normales de la vida diaria
ajustadas al nivel de capacidad.

- Establecer una rutina de actividades de autocuidado.

En los pacientes con PSP, la inestabilidad postural es el principal sintoma que
continua en segundo lugar con una pardlisis supranuclear de la mirada vertical.
En cuanto a este segundo sintoma es necesario contactar con un oftalmologo
para realizar una fisioterapia oftalmolégica con el objetivo de realizar un
seguimiento de la enfermedad y asi poder advertir de problemas visuales que
entorpezcan la marcha y dificulten el movimiento independiente. Los ejercicios
de movimiento de los ojos, pueden mejorar la capacidad de suprimir la fijacion

y permitir cierto grado de cambio de mirada 9.

Con respecto a la inestabilidad postural y el deterioro que se produce en la
movilidad fisica de estos pacientes ©®¥, es imprescindible realizar un programa
de terapia fisica con ayuda del fisioterapeuta para controlar los problemas de
postura, deformidad y trastornos de la marcha y asi promover y mantener la
movilidad y reducir la rigidez en musculos y articulaciones. Esta sintomatologia
en algunos casos se trata con Levodopa, aunque la respuesta puede ser
escasa 0 nula ¥ 3. Ensefiar a la familia que la fisioterapia en etapas
tempranas puede ayudar a frenar la progresion de ciertos sintomas es un papel
fundamental de la enfermeria, asi como con el apoyo de un terapeuta
ocupacional, proporcionar dispositivos de ayuda para la deambulacion tales
como el andador, baston o silla de ruedas. La falta de equilibrio ocasiona

muchas caidas y hay que dar pautas para evitarlo. En el hogar se debe evitar la
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presencia de objetos en el suelo que puedan causar tropiezos, y la colocacion

de barras y barandillas en bafios y paredes es de ayuda para los pacientes >
16)

NANDA [00085] DETERIORO DE LA MOVILIDAD FiSICA

NOC [0200] AMBULAR

NIC [0221] Terapia de ejercicios: ambulacion

- Aconsejar al paciente que use un calzado que facilite la deambulacion y
evite lesiones.

- Colocar una cama de baja altura, si resulta oportuno.

- Consultar con el fisioterapeuta acerca del plan de deambulacién, si es
preciso.

- Aplicar/proporcionar un dispositivo de ayuda (baston, muletas o silla de
ruedas, etc) para la deambulacion si el paciente tiene inestabilidad.

- Instruir al paciente/cuidador acerca de las técnicas de traslado y
deambulacion seguras.

- Fomentar una deambulacion independiente dentro de los limites de
seguridad.

NIC [5620] Ensefianza: habilidad psicomotora

- Mostrar la técnica al paciente.

- Dar instrucciones claras y secuenciales.

- Ensefar al paciente a realizar la técnica poco a poco.

- Ajustar la metodologia de ensefianza para adaptarla a la edad y aptitud

del paciente, segun se precise.

NANDA [00155] RIESGO DE CAIDAS

NOC [1912] CAIDAS
NIC [6490] Prevencion de caidas

- ldentificar déficits cognitivos o fisicos del paciente que puedan aumentar

la posibilidad de caidas en un ambiente dado.
- ldentificar las caracteristicas del ambiente que puedan aumentar las
posibilidades de caidas (suelos resbaladizos y escaleras sin barandillas).

- Ayudar a la deambulacion de las personas inestables.
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- Ensefar al paciente a utilizar un bastén o andador, segun corresponda.

- Colocar los objetos al alcance del paciente sin que tenga que hacer
esfuerzos.

- Ensefar al paciente cOmo caer para minimizar el riesgo de lesiones.

- Proporcionar al paciente dependiente medios de solicitud de ayuda
(timbre o luz de llamada) cuando el cuidador esté ausente.

- Evitar la presencia de objetos desordenados en la superficie del suelo.

- Disponer una iluminacién adecuada para aumentar la visibilidad.

- Disponer barandillas y pasamanos visibles.

- Disponer una superficie antideslizante en la bafiera o la ducha.

Es importante tener en cuenta al cuidador del paciente, y ofrecerle la formacion
necesaria respecto a la enfermedad para ayudar al enfermo, puesto que esto
podria prevenir la sobrecarga. Y para ello, realizar programas de evaluacién
peribdica mediante llamadas de teléfono o grupos de apoyo sanitarios y
comunitarios, podria ser eficaz tanto para prevenir como de tratamiento. Los
cuidadores que estan mejor informados sobre la enfermedad, las posibles
complicaciones, su manejo y recursos clinicos, sociales y legales, parecen
tener menos depresion, aunque los niveles de estrés y percepcion de la propia
salud sean similares a los que estan peor informados. Por lo que, para
empezar con la formaciébn del cuidador, se determinara el nivel de
conocimientos que tiene. También deben ser alertados sobre el hecho de tener
en cuenta las preferencias de la persona que necesita atencién, asi como la
valoracion del grado de dependencia antes de proponer cualquier tipo de
actividad que se vaya a realizar. Y se debe orientar al cuidador sobre las
medidas preventivas y de seguridad con el objetivo de evitar o mitigar las
caidas del paciente y ensefiarle técnicas para mejorar la deambulacion o la
instalacién en los asientos de los pacientes ®* 1629,
TS R S A P KL P AT
NOC [2210] RESISTENCIA DEL PAPEL DEL CUIDADOR
NIC [7040] Apoyo al cuidador principal

- Determinar el nivel de conocimientos del cuidador.

- Reconocer la dependencia que tiene el paciente del cuidador, segun
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corresponda.

- Realizar afirmaciones positivas sobre los esfuerzos del cuidador.

- Animar al cuidador a que asuma su responsabilidad, si es el caso.

- Proporcionar informacion sobre el estado del paciente de acuerdo con
sus preferencias.

- Ensefar al cuidador la terapia del paciente de acuerdo con las
preferencias de éste.

- Ensefar técnicas de cuidado para mejorar la seguridad del paciente.

- Proporcionar ayuda sanitaria de seguimiento al cuidador mediante
llamadas de teléfono y/o cuidados de enfermeria comunitarios.

- Explorar con el cuidador cémo lo esta afrontando.

- Ensefar al cuidador técnicas de manejo del estrés.

- Ensefnar al cuidador estrategias de mantenimiento de la asistencia
sanitaria para fomentar la propia salud fisica y mental.

- Informar al cuidador sobre recursos de cuidados sanitarios Yy
comunitarios.

- Ensefar al cuidador estrategias para acceder y sacar el maximo
provecho de los recursos de cuidados sanitarios y comunitarios.

- Animar al cuidador durante los momentos dificiles del paciente.

- Apoyar al cuidador a establecer limites y a cuidar de si mismo.

En relacién al riesgo de aspiracion que tienen estos pacientes, debe haber una
colaboracion con el dietista para realizar una terapia de deglucion. Se debe
definir la textura y consistencia de los alimentos mejor tolerados, asi como
proporcionar la adicion de un aglutinante liquido si es necesario para evitar la
aspiracion ®. Ademas, el paciente debe sentarse a comer en un lugar donde
pueda sostener la cabeza y estar erguido. Tras la comida, es importante
realizar una buena higiene bucal ©®.

| NOC [1918] PREVENCION DE LA ASPIRACION |
NIC [1860] Terapia de deglucion

- Colaborar con los miembros del equipo de cuidados (terapeuta
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ocupacional, logopeda y dietista) para dar continuidad al plan de
rehabilitacion del paciente.

- Retirar factores de distraccion del ambiente antes de trabajar con el
paciente en la deglucion.

- Proporcionar/comprobar la consistencia de los alimentos/liquidos en

funcién de los hallazgos del estudio de deglucion.

Siguiendo con la via aérea, es necesario realizar fisioterapia toracica para
mejorar la respiracion superficial, lo que ayuda a prevenir la neumonia y en
algunos casos mejorar la rigidez y la movilidad. Trabajar la dimensién
respiratoria dirigida al aumento de la amplitud toracica, promueve la mejora de
la funcion respiratoria y la capacidad funcional. El servicio de enfermeria debe
auscultar los ruidos respiratorios con frecuencia y la temperatura, ya que una
elevada de ésta Ultima podria ser un signo de posible neumonia “©.

| NOC [0415] ESTADO RESPIRATORIO |

NIC [3140] Manejo de la via aérea

- Realizar fisioterapia toracica, si esta indicado.

- Eliminar las secreciones fomentando la tos o mediante succion.

- Auscultar los sonidos respiratorios, observando las éareas de
disminucién o ausencia de ventilacion y la presencia de sonidos

adventicios.

Con respecto al deterioro cognitivo, cada caso es diferente en referencia al
empiece de la pérdida de memoria y el comienzo de la demencia, pero es
esencial mantener las actividades fisicas, sociales y recreativas en todos los
casos. Para retardar la aparicion en el desarrollo de problemas de estas
actividades, el Donezepilo es un medicamento utilizado en algunos casos ©”.
Estas actividades, ademas, estan mas limitadas debido a las dificultades en el
movimiento y la visién. Por lo tanto, se recomienda en la medida de lo posible
el uso de libros de audio, musica, peliculas... para optimizar el rendimiento

cognitivo ®©).
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NANDA [00129] CONFUSION CRONICA

NOC [0900] COGNICION
NIC [4720] Estimulacidn cognitiva

- Consultar con la familia para establecer el nivel basal cognitivo del
paciente.

- Informar al paciente sobre noticias de sucesos recientes que no
supongan amenazas.

- Proporcionar estimulacién ambiental a través del contacto con distintas
personas.

- Proporcionar un calendario.

- Estimular la memoria repitiendo los ultimos pensamientos expresados
por el paciente.

- Orientar con respecto al tiempo, lugar y persona.

- Utilizar la television, radio o musica como parte del programa de
estimulos planificados.

- Colocar objetos familiares y fotografias en el ambiente del paciente.

- Utilizar ayudas de memoria: listas, programas y notas recordatorias.

- Proporcionar instrucciones orales y escritas.

- Estimular el desarrollo participando en actividades para aumentar los
logros y el aprendizaje satisfaciendo las necesidades del paciente.

- Alentar la estimulacién cognitiva fuera del trabajo, como la lectura o la
participacion activa en actividades culturales y artisticas.

- Fomentar el uso de un programa de multiestimulacion (p. ej., cantar y
escuchar musica, actividades creativas, ejercicio, conversacion,
interacciones sociales o resolucion de problema) para estimular y

proteger la capacidad cognitiva.

La comunicacién con un paciente con enfermedad neurodegenerativa ya
avanzada puede resultar complicada, ya que suelen tener cambios de actitud,
de personalidad y del estado de animo. El discurso de éstos suele estar
limitado a palabras aisladas o frases cortas . Para mejorarlo, se debe
colaborar con la familia y el logopeda para desarrollar un plan dirigido a lograr

una comunicacion eficaz. La creacion de rutas adicionales mediante el uso de
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tarjetas y sefiales puede ayudar a la familia y al cuidador a comunicarse mejor
con el paciente .

NOC [0902] COMUNICACION

NIC [4976] Mejorar comunicacién: déficit del habla

- Instruir al paciente o la familia sobre los procesos cognitivos, anatémicos
y fisiologicos implicados en las capacidades del habla.

- ldentificar las conductas emocionales y fisicas como formas de
comunicacion.

- Monitorizar a los pacientes para detectar la aparicion de frustracion, ira,
depresion u otras respuestas a la alteracion de las capacidades del
habla.

- Ajustar el estilo de comunicacion para cubrir las necesidades del
paciente (p. ej., situarse frente a €l al hablar, escuchar con atencién,
presentar una idea o pensamiento cada vez, hablar despacio evitando
gritar, usar comunicacion escrita o solicitar la ayuda de la familia para
comprender el habla del paciente).

- Remitir al paciente a un logoterapeuta o logopeda.

El insomnio, tratado en ocasiones con benzodiacepinas ©& 3% es un sintoma
gue padecen algunos de los pacientes con PSP y para mejorar el suefio deben
emplearse varias pautas: ajustar el ambiente de la habitacion, dormir en una
zona tranquila lejos del ruido, evitar alimentos y bebidas que interfieran en el
suefio a la hora de irse a la cama, y/o reducir siestas durante el dia para

promover el descanso nocturno .

NANDA [00095] INSOMNIO
NOC [0004] SUENO
NIC [1850] Mejorar el suefio

- Determinar el patrén de suefio/vigilia del paciente.

- Determinar los efectos que tiene la medicacion del paciente en el
patron de suefio.
- Comprobar el patron de suefio del paciente y observar las

circunstancias fisicas (apnea del suefio, vias aéreas obstruidas,
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dolor/molestias y frecuencia urinaria) y/o psicolégicas (miedo o
ansiedad) que interrumpen el suefio.

- Ajustar el ambiente (luz, ruido, temperatura, colchon y cama) para
favorecer el suefio.

- Ayudar al paciente a evitar los alimentos y bebidas que interfieran el

suefio a la hora de irse a la cama.

Otros cuidados a tener en cuenta son la aplicacion de gotas y pomadas para
favorecer la produccion lagrimal cuando exista sequedad, utilizar gafas de
proteccién solar cuando esta al aire libre y asi proteger los ojos fotosensibles
en las formas leves de blefaroespasmo, y vigilar la piel para prevenir las
Ulceras por presion utilizando almohadillas y manteniéndola siempre hidratada
y seca 19,

NOC [1925] CONTROL DEL RIESGO: EXPOSICION AL SOL

NOC [1927] CONTROL DEL RIESGO: OJO SECO

NIC [1650] Cuidados de los ojos

- Observar si hay enrojecimiento, exudacion o ulceracion.

- Indicar al paciente de que no se toque los 0jos.
- Aplicar proteccioén ocular, segun corresponda.
- Aplicar un caolirio lubricante, segun corresponda.

- Aplicar una pomada lubricante, si corresponde.

- Aplicar una camara de humedad, segun corresponda.

NANDA [00248] RIESGO DE DETERIORO DE LA INTEGRIDAD TISULAR

NOC [1101] INTEGRIDAD TISULAR: PIEL Y MEMBRANAS MUCOSAS
NIC [3590] Vigilancia de la piel

- Observar si hay enrojecimiento, calor extremo, edema o drenaje en la

piel y las mucosas.

- Observar si hay zonas de decoloracion, hematomas y pérdida de
integridad en la piel y las mucosas.

- Instaurar medidas para evitar mayor deterioro (p.€j., colchon

antiescaras, horario de cambios posturales).

Evidencias sobre los cuidados de enfermeria en los pacientes con Pardlisis Supranuclear Progresiva 28



NIC [3540] Prevencién de ulceras por presioén
- Aplicar barreras de proteccibn, como cremas 0 compresas
absorbentes, para eliminar el exceso de humedad, segun corresponda.

- Vigilar las fuentes de presion y de friccion.

- Aplicar protectores para los codos y los talones, segln corresponda.

Problema de colaboracion

Para poder realizar cuidados a los pacientes con PSP hay que obtener un buen
diagnostico de la enfermedad que se basa principalmente en datos clinicos.
Pero conseguir un diagnostico temprano es dificil ya que las quejas
inicialmente son vagas, inespecificas e inducen a multiples errores y éstos son
una de las causas por los que muchos pacientes reciben tratamiento no acorde
con la demencia que cursan ®. En muchas ocasiones, al paciente se le
diagnostica depresion y es tratado con farmacos antidepresivos © " ®. En el

caso de la PSP, el diagnéstico de certeza se realiza postmortem “9.

En 1996 se publicaron los primeros criterios diagnosticos validados
internacionalmente los cuales fueron redefinidos en 2003 por un grupo de
expertos considerandose a la pardlisis de la mirada vertical y la inestabilidad

postural con caidas en el primer afio como sintomas claves para el diagnéstico
24

Existen diferentes técnicas para la realizaciéon del diagndéstico de la PSP, las
cudles se van a exponer en profundidad para clarificar las intervenciones en

relacion al problema de colaboracion:

Imagen por resonancia magnética (MRI)

La MRI se utiliza para distinguir la PSP de la enfermedad de Parkinson (EP) y
la atrofia multisistémica (AMS). La atrofia del putamen, del centro pontino y del
mesencéfalo ocurren tanto en la AMS como en la PSP, siendo la atrofia del
mesencéfalo mas comun en la PSP “* %2 En el estudio de casos y controles
prospectivo doble ciego de Rocha Vasconcellos, LF et al se estudian 40
pacientes de los cuales 7 tienen AMS, 12 EP, 11 PSP y 10 no padecen ninguna
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enfermedad. En este estudio las variables de imagen demostraron la atrofia

cerebral en todos los casos de PSP y AMS ‘3

La MRI puede ser sugestiva cuando aparece un aspecto pareiddlico de colibri
que es visto como el resultado de la atrofia del tegumento mesencefalico. La
Pareidolia, es la percepcion erronea de estimulos vagos y aleatorios como algo
claro y distinto, y esto es beneficioso para el médico en cuanto a la busqueda

de estrategias de diagnéstico 44,

Tomografia por emisién de positrones (PET)

El radiofarmaco *®FDOPA-PET (F-fluorodopa) es un marcador de la
funcionalidad de las terminaciones neuronales dopaminérgicas presinapticas
del sistema nigroestriado. Este parece Util para el diagndstico y valoracion de la
progresion de la EP en cuanto al deterioro cognitivo y a la degeneracion
dopaminérgica asociada a dicha patologia. Sin embargo, la evidencia no es
concluyente respecto a la utilidad de la **FDOPA en el diagnéstico diferencial
entre la EP y otros sindromes parkinsonianos como es el caso de la AMS y la
PSP “9),

Usando el PET con [*®F]-FDG (fluorodesoxiglucosa), un rasgo caracteristico en
el grupo de PSP es el hipometabolismo de glucosa cerebral a lo largo de la
linea media de las regiones frontales y en el tronco cerebral, especialmente en
el mesencéfalo. También existe una disminucion del metabolismo en las areas

superiores frontales e insulares, y en el ntcleo caudado ™.

Sonografia transcraneal (ST)

Mediante el Doppler transcraneal puede encontrarse hiperecogenicidad en la
sustancia negra en el 75-96% de los pacientes con EP, en el 3-9% de controles
sanos, en el 16% de pacientes con temblor esencial, en el 9% con atrofia
multisistémica y en el 88% de aquellos con degeneracion corticobasal, mientras
que es muy rara en la paralisis supranuclear progresiva “® %" La ST puede ser
de utilidad siempre que sea complementada con pruebas de neuroimagen

funcional para diferenciar entre alguno de los sindromes rigido-acinéticos.

Evidencias sobre los cuidados de enfermeria en los pacientes con Pardlisis Supranuclear Progresiva 30



Tomografia computarizada de emision monofotdnica (SPECT)

Las técnicas de imagen SPECT utlizando el radioligando dimero de
etilcisteinato (ECD) muestra una hipoperfusion del cingulado anterior y corte
medial frontal en pacientes con PSP en comparacion con los controles y la EP.
En pacientes con PSP, el déficit de flujo sanguineo cerebral regional (rCBF) se
extiende al area motor suplementario y a la corteza prefrontal, areas
involucradas en funciones ejecutivas y motoras. En comparacién con los
pacientes de PSP, los pacientes de EP muestran una disminucion de rCBF leve
en areas visuales asociativas que podrian estar relacionadas con el deterioro

de la funcion visoespacial conocido 9.

Examen de movimientos oculares

El examen de los movimientos oculares en la PSP constituye un aspecto de
suma  importancia  para  diferenciarlo de otras  enfermedades
neurodegenerativas. La limitacion de la movilidad de la mirada conjugada en el
plano vertical hacia abajo — manteniendo el movimiento del ojo a la
estimulacién refleja — se considera un signo especifico de la enfermedad. La
desaceleracion del movimiento sacadico en la mirada hacia arriba, la aparicion
excesiva y frecuente de movimientos sacadicos de intrusion, la dificultad en la
realizacion de la tarea antisacada, mas all4 de la lentitud de apertura o cierre
voluntario de los parpados, son sefiales que contribuyen al diagndéstico de la

enfermedad “?.

Posturografia

La posturografia proporciona informacion acerca de la capacidad del paciente
para equilibrar, capacidad que se reduce en pacientes de PSP. Hay diferentes
tipos de posturografia y cada uno tiene diferentes valores informativos. Al
realizar esta prueba, los enfermos de Parkinson estan casi completamente
guietos y no muestran casi balanceo mientras que los pacientes con PSP

muestran un considerable vaivén casi regular durante esta prueba .
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PRUEBAS DIAGNOSTICAS SECUNDARIAS A PSP ‘

NIC [8080] Prescripcién: pruebas diagndésticas

- Revisar los antecedentes médicos, farmacos, alergias y pruebas
diagndsticas previas pertinentes para la afeccion actual.

- Explicar al paciente o a los familiares los fundamentos de las pruebas
propuestas, incluido el modo en el que la informacion beneficiaria la
toma de decisiones clinicas o la monitorizacion continua.

- Instruir al paciente y a la familia qué se puede esperar de la prueba

diagnostica.

- Monitorizar los efectos adversos de la prueba diagnostica.

Para avanzar en la investigacion en cuidados y fortalecer la base de
conocimientos cientificos especializados que refuerzan la profesiéon y que
repercutan en el cuidado al paciente, es necesario trabajar desde la enfermeria
basada en la evidencia, por lo que los hallazgos encontrados en la revision
bibliografica hacen que se pueda obtener un posible plan de cuidados
estandarizado especifico para estos pacientes, asi como extraer la informacion
méas adecuada para facilitar la educacion a los familiares y cuidadores
intentando evitar la aparicién del cansancio del rol de cuidador (Anexo 3).

La presente revision bibliografica posee limitaciones debidas en gran medida,
al restringido nimero de articulos completos a los que se ha podido tener
acceso de forma gratuita, y a que solo se han incluido aquellos publicados en
inglés, espafol y portugués. Esto, probablemente, haya descartado algun

articulo de importancia.

Tras la revision, son pocos los documentos encontrados con las palabras clave
y sin ningun filtro afadido, y esto ha hecho que haya sido mas dificil la
realizacion de un Plan de Cuidados o un triptico que sirva para ayudar a los

pacientes a sobrellevar mejor su enfermedad.
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Conclusiones

La elaboracion de un Plan de Cuidados Estandarizado puede ayudar en la
realizacion de un cuidado integral por parte de los profesionales al paciente con
pardlisis supranuclear progresiva y asi mejorar su calidad de vida ya que no
existe cura para esta enfermedad, aunque si pruebas diagndsticas que podrian
ayudar a detectar de forma mas precoz la PSP como son el examen de
movimientos oculares y la prueba de posturografia acompafiados de una MRI.

La inestabilidad postural y el riesgo de caidas junto con la parélisis
supranuclear de la mirada vertical, constituyen la sintomatologia mas
importante de estos pacientes. Asi pues, es necesario realizar una buena
terapia fisica con los pacientes, proporcionarles dispositivos de ayuda para la
deambulacion, y ensefarles a realizar ejercicios oculares para mejorar la

capacidad de suprimir la fijacion, y con todo ello poder evitar las caidas.

Los pacientes con PSP tienen un deterioro cognitivo que afecta a la realizacion
independiente de sus AVD, por lo que los cuidadores deberan ayudarles
manteniendo la mayor independencia posible a realizar estas actividades,
evitando sobrecargarse a si mismos y sacrificando su propia independencia.
Para ello, se les debe ofrecer a los cuidadores la posibilidad de recibir una
formacion con respecto a la enfermedad del paciente, y realizar intervenciones

enfocadas a prevenir el cansancio del rol del cuidador.
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Anexo 1. FArmacos utilizados en pacientes con PSP.
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Agentes
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Anexo 2. Plan de cuidados de enfermeria.
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NANDA [00102] DEFICIT DE AUTOCUIDADO: ALIMENTACION
NANDA [00108] DEFICIT DE AUTOCUIDADO: BARO

NANDA [00110] DEFICIT DE AUTOCUIDADO: USO DEL INODORO
NANDA [00109] DEFICIT DE AUTOCUIDADO: VESTIDO
NOC [0300] AUTOCUIDADOS: ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA (AVD)

[30001] Come
[30002] Se viste
[30003] Uso del inodoro
[30004] Se bafa
[30006] Higiene
NIC [1800] Ayuda con el autocuidado
- Observar la necesidad por parte del paciente de dispositivos adaptados
para la higiene personal, vestirse, el arreglo personal, el aseo y
alimentarse.
- Animar al paciente a realizar las actividades normales de la vida diaria
ajustadas al nivel de capacidad.
- Establecer unarutina de actividades de autocuidado.
NOC [0303] AUTOCUIDADOS: COMER
[30301] Prepara comida para ingerir
[30303] Maneja utensilios

NIC [1803] Ayuda con el autocuidado: alimentacién

- Proporcionar higiene bucal antes de las comidas.

- Colocar al paciente en una posicion comoda.

- Proporcionar dispositivos adaptados para facilitar que el paciente se
alimente pos si mismo (mangos largos, mangos con una circunferencia
grande o pequefias correas en los utensilios), si es necesario.

NIC [1050] Alimentacion

- Facilitar la higiene bucal después de las comidas.

- Mantenerse en posicion erguida, con la cabeza y el cuello
flexionadosligeramente hacia delante durante la alimentacion.

NOC [0301] AUTOCUIDADOS: BANO

[30102] Obtiene los suministros para el bafo
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NOC [0305] AUTOCUIDADQOS: HIGIENE
[30501] Se lava las manos

[30506] Mantiene la higiene oral
[30517] Mantiene la higiene corporal
NIC [1801] Ayuda con el autocuidado: bafio/higiene
- Proporcionar los objetos personales deseados (desodorante, cepillo de
dientes y jabon de bafio, champu, locién y productos de aromaterapia).
NOC [0310] AUTOCUIDADOS: USO DEL INODORO
[31004] Se quita la ropa
[31005] Se coloca en el inodoro o en el orinal

[31008] Se levanta del inodoro u orinal

[31009] Se ajusta la ropa después de usar el inodoro
NOC [0302] AUTOCUIDADOS: VESTIR

[30201] Escoge la ropa

[30204] Se pone la ropa en la parte superior del cuerpo
[30205] Se pone la ropa en la parte inferior del cuerpo
NIC [1802] Ayuda con el autocuidado: vestirse/arreglo personal
- Disponer las prendas del paciente en una zona accesible (al pie de la
cama).

- Estar disponible para ayuda en el vestir, si es necesario.

NANDA [00085] DETERIORO DE LA MOVILIDAD FISICA ‘

NOC [0200] AMBULAR
[20002] Camina con marcha eficaz
[20015] Anda por la casa
[20016] Se adapta a diferentes tipos de superficies

NIC [0221] Terapia de ejercicios: ambulacién
- Aconsejar al paciente que use un calzado que facilite la deambulacion y

evite lesiones.

Colocar una cama de baja altura, si resulta oportuno.

Consultar con el fisioterapeuta acerca del plan de deambulacion, si es

preciso.
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- Aplicar/proporcionar un dispositivo de ayuda (bastdén, muletas o silla de
ruedas, etc) para la deambulacién si el paciente tiene inestabilidad.
- Instruir al paciente/cuidador acerca de las técnicas de traslado y
deambulacion seguras.
- Fomentar una deambulacion independiente dentro de los limites de
seguridad.
NIC [5620] Ensefianza: habilidad psicomotora
- Mostrar la técnica al paciente.
- Dar instrucciones claras y secuenciales.
- Ensefar al paciente a realizar la técnica poco a poco.
- Ajustar la metodologia de ensefianza para adaptarla a la edad y aptitud
del paciente, segun se precise.
NOC [1912] CAIDAS
[191201] Caidas en bipedestacion
[191202] Caidas caminando
NIC [6490] Prevencion de caidas

- ldentificar déficits cognitivos o fisicos del paciente que puedan aumentar

la posibilidad de caidas en un ambiente dado.

- ldentificar las caracteristicas del ambiente que puedan aumentar las
posibilidades de caidas (suelos resbaladizos y escaleras sin barandillas).

- Ayudar a la deambulacién de las personas inestables.

- Ensefar al paciente a utilizar un bastén o andador, segun corresponda.

- Colocar los objetos al alcance del paciente sin que tenga que hacer
esfuerzos.

- Ensefar al paciente cOmo caer para minimizar el riesgo de lesiones.

- Proporcionar al paciente dependiente medios de solicitud de ayuda
(timbre o luz de llamada) cuando el cuidador esté ausente.

- Evitar la presencia de objetos desordenados en la superficie del suelo.

- Disponer una iluminacion adecuada para aumentar la visibilidad.

- Disponer barandillas y pasamanos visibles.

- Disponer una superficie antideslizante en la bafiera o la ducha.
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NANDA [00062] RIESGO DE CANSANCIO DEL ROL DEL CUIDADOR

NOC [2210] RESISTENCIA DEL PAPEL DEL CUIDADOR

[221002] Dominio de las actividades de cuidados directos

[221004] Servicios necesarios para ayudar en los cuidados
[221005] Apoyo social para el cuidador familiar
[221008] Descanso para el cuidador familiar
[221012] Apoyo del profesional sanitario al cuidador
[221013] Suministros para los cuidados
NIC [7040] Apoyo al cuidador principal

- Determinar el nivel de conocimientos del cuidador.

- Reconocer la dependencia que tiene el paciente del cuidador, segun
corresponda.

- Realizar afirmaciones positivas sobre los esfuerzos del cuidador.

- Animar al cuidador a que asuma su responsabilidad, si es el caso.

- Proporcionar informacion sobre el estado del paciente de acuerdo con
sus preferencias.

- Ensefar al cuidador la terapia del paciente de acuerdo con las
preferencias de éste.

- Ensefar técnicas de cuidado para mejorar la seguridad del paciente.

- Proporcionar ayuda sanitaria de seguimiento al cuidador mediante
llamadas de teléfono y/o cuidados de enfermeria comunitarios.

- Explorar con el cuidador como lo esta afrontando.

- Ensefar al cuidador técnicas de manejo del estrés.

- Ensefnar al cuidador estrategias de mantenimiento de la asistencia
sanitaria para fomentar la propia salud fisica y mental.

- Informar al cuidador sobre recursos de cuidados sanitarios Yy
comunitarios.

- Ensefar al cuidador estrategias para acceder y sacar el maximo
provecho de los recursos de cuidados sanitarios y comunitarios.

- Animar al cuidador durante los momentos dificiles del paciente.

- Apoyar al cuidador a establecer limites y a cuidar de si mismo.
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NANDA [00039] RIESGO DE ASPIRACION

NOC [1918] PREVENCION DE LA ASPIRACION

[191803] Se incorpora para comer o beber

[191804] Selecciona comidas segun su capacidad deglutoria
[191806] Conserva una consistencia apropiada de las comidas solidas y
liquidas
[191808] Utiliza espesantes liquidos, segun precisa
NIC [1860] Terapia de deglucion

- Colaborar con los miembros del equipo de cuidados (terapeuta
ocupacional, logopeda y dietista) para dar continuidad al plan de
rehabilitacion del paciente.

- Retirar factores de distraccion del ambiente antes de trabajar con el
paciente en la deglucion.

- Proporcionar/comprobar la consistencia de los alimentos/liquidos en

funcién de los hallazgos del estudio de deglucion.

NANDA [00032] PATRON RESPIRATORIO INEFICAZ

NOC [0415] ESTADO RESPIRATORIO

[41501] Frecuencia respiratoria

[41504] Ruidos respiratorios auscultados
[41531] Tos
[41532] Vias aéreas permeables
NIC [3140] Manejo de la via aérea

- Realizar fisioterapia toracica, si esta indicado.

- Eliminar las secreciones fomentando la tos o mediante succion.

- Auscultar los sonidos respiratorios, observando las éareas de
disminucién o ausencia de ventilacion y la presencia de sonidos

adventicios.
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NANDA [00129] CONFUSION CRONICA

NOC [0900] COGNICION
[90005] Esta orientado
[90006] Memoria inmediata
[90007] Memoria reciente
[90008] Memoria remota

[90009] Procesa la informacion
NIC [4720] Estimulacidn cognitiva

- Consultar con la familia para establecer el nivel basal cognitivo del
paciente.

- Informar al paciente sobre noticias de sucesos recientes que no
supongan amenazas.

- Proporcionar estimulacion ambiental a través del contacto con distintas
personas.

- Proporcionar un calendario.

- Estimular la memoria repitiendo los dltimos pensamientos expresados
por el paciente.

- Orientar con respecto al tiempo, lugar y persona.

- Utilizar la television, radio o musica como parte del programa de
estimulos planificados.

- Colocar objetos familiares y fotografias en el ambiente del paciente.

- Utilizar ayudas de memoria: listas, programas y notas recordatorias.

- Proporcionar instrucciones orales y escritas.

- Estimular el desarrollo participando en actividades para aumentar los
logros y el aprendizaje satisfaciendo las necesidades del paciente.

- Alentar la estimulacion cognitiva fuera del trabajo, como la lectura o la
participacion activa en actividades culturales y artisticas.

- Fomentar el uso de un programa de multiestimulacién (p. €j., cantar y
escuchar musica, actividades creativas, ejercicio, conversacion,
interacciones sociales o resolucion de problema) para estimular y

proteger la capacidad cognitiva.
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NANDA [00051] DETERIORO DE LA COMUNICACION VERBAL

NOC [0902] COMUNICACION
[90202] Utiliza el leguaje hablado

[90203] Utiliza dibujos e ilustraciones

[90205] Utiliza el lenguaje no verbal
NIC [4976] Mejorar comunicacién: déficit del habla

- Instruir al paciente o la familia sobre los procesos cognitivos, anatémicos
y fisiologicos implicados en las capacidades del habla.

- ldentificar las conductas emocionales y fisicas como formas de
comunicacion.

- Monitorizar a los pacientes para detectar la aparicion de frustracion, ira,
depresion u otras respuestas a la alteracion de las capacidades del
habla.

- Ajustar el estilo de comunicacion para cubrir las necesidades del
paciente (p. ej., situarse frente a €l al hablar, escuchar con atencion,
presentar una idea o pensamiento cada vez, hablar despacio evitando
gritar, usar comunicacion escrita o solicitar la ayuda de la familia para
comprender el habla del paciente).

- Remitir al paciente a un logoterapeuta o logopeda.

NANDA [00095] INSOMNIO

NOC [0004] SUENO
[403] Patron del suefio
[407] Habito de suefio
[419] Cama confortable

[420] Temperatura de la habitacion confortable
NIC [1850] Mejorar el suefio
- Determinar el patrén de suefio/vigilia del paciente.
- Determinar los efectos que tiene la medicacion del paciente en el
patron de suefio.
- Comprobar el patron de suefio del paciente y observar las

circunstancias fisicas (apnea del suefio, vias aéreas obstruidas,
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dolor/molestias y frecuencia urinaria) y/o psicolégicas (miedo o
ansiedad) que interrumpen el suefio.

- Ajustar el ambiente (luz, ruido, temperatura, colchon y cama) para
favorecer el suefio.

- Ayudar al paciente a evitar los alimentos y bebidas que interfieran el

suefio a la hora de irse a la cama.

NANDA [00219] RIESGO DE SEQUEDAD OCULAR

NOC [1925] CONTROL DEL RIESGO: EXPOSICION AL SOL
[192511] Lleva gafas con proteccion ultravioleta (UV) cuando esta al

aire libre
NOC [1927] CONTROL DEL RIESGO: OJO SECO

[192723] Parpadea con frecuencia

[192726] Utiliza unguentos y lubricantes segun lo prescrito
[192728] Utiliza dispositivos para proteger los ojos
NIC [1650] Cuidados de los ojos

- Observar si hay enrojecimiento, exudacion o ulceracion.

- Indicar al paciente de que no se toque los 0jos.

- Aplicar proteccioén ocular, segun corresponda.

- Aplicar un caolirio lubricante, segun corresponda.

- Aplicar una pomada lubricante, si corresponde.

- Aplicar una camara de humedad, segun corresponda.

NANDA [00248] RIESGO DE DETERIORO DE LA INTEGRIDAD TISULAR
NOC [1101] INTEGRIDAD TISULAR: PIEL Y MEMBRANAS MUCOSAS
[110104] Hidratacion
[110113] Integridad de la piel
NIC [3590] Vigilancia de la piel

- Observar si hay enrojecimiento, calor extremo, edema o drenaje en la

piel y las mucosas.

- Observar si hay zonas de decoloracién, hematomas y pérdida de

integridad en la piel y las mucosas.
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- Instaurar medidas para evitar mayor deterioro (p.ej., colchén
antiescaras, horario de cambios posturales).
NIC [3540] Prevencion de Ulceras por presion
- Aplicar barreras de proteccibn, como cremas 0 compresas
absorbentes, para eliminar el exceso de humedad, segun corresponda.
- Vigilar las fuentes de presion y de friccion.
- Aplicar protectores para los codos y los talones, segun corresponda.

PRUEBAS DIAGNOSTICAS SECUNDARIAS A PSP

NIC [8080] Prescripcién: pruebas diagndésticas

- Revisar los antecedentes médicos, farmacos, alergias y pruebas
diagnosticas previas pertinentes para la afeccién actual.

- Explicar al paciente o a los familiares los fundamentos de las pruebas
propuestas, incluido el modo en el que la informacion beneficiaria la
toma de decisiones clinicas o la monitorizacion continua.

- Instruir al paciente y a la familia qué se puede esperar de la prueba
diagnostica.

- Monitorizar los efectos adversos de la prueba diagndstica.
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Anexo 3. Triptico de la Pardlisis Supranuclear Progresiva.
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;QUE ES LA PSP?

La PSP es una enfermedad neurodegenerativa
de origen desconocido definida por primera vez
por Steele, Richardson y Olszewsky en 1964.
Tiene una incidencia mundial de aproximada-
mente 4 casos por cada millén de habitantes y se
da con mayor frecuencia en varones y con inicio
después de los 40 afios, siendo los 63 la edad
media de presentacion.

Sintomas

* Inestabilidad postural

* Pardlisis supranuclear de la miradavertical

* Bradicinesia, rigidez

+ Deterioro cognitivo

* Trastornos conductuales y emocionales

* Trastornos del lenguaje

* Insomnio.

* Disfagia
Diagnéstico
El diagnoéstico temprano de la enfermedad es
dificil, ya que las quejas de inicio suelen ser va-
gas e inespecificas. El diagnéstico correcto se

realiza de 3.6 a 4.9 afios después del comienzo
de los signos clinicos.

Tratamiento y cuidados

En la actualidad no existe tratamiento eficaz para
curar ni detener la progresion de la PSP. Por eso,
es importante realizar unos buenos cuidados con
un equipo interdisciplinar para tener un manejo
adecuado de la enfermedad.
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Guia de Cuidados Para
Familiares Y Cuidadores



Cuidados Visuales Disfagia

* Gafas solares para proteger los ojos fotosen- * Mantener postura erguida para comer.

CUIDADOS DE LA PSP sibles. * Evitar distracciones durante la comida.
* Colirios y lagrimas artificiales para combatir la
sequedad ocular.

Autocuidados Diarios del Paciente * Realizar limpieza bucal pre y postingesta.

* Seleccionar alimentos con textura, consisten-
cia y temperatura adecuadas para el pacien-
te, asi como la opcién de afadir aglutinantes.

= Animar al paciente a realizar las actividades * Terapia oftalmdlogica.

de la vida diaria ajustadas al nivel de su ca- Deterioro Cognitivo

pacidad.
- . . Insomnio
* Ofrecer al paciente los dispositivos adapta- * Fomentar actividades sociales y de ocio.
dos necesarios para su higiene personal, el * Técnicas de memoria (fotos, musica, videos). * Mantener horario regular de suefio.
vestido, el arreglo personal, el aseo y la ali- . . o L . . .
* Elementos para facilitar la orientacion (diario += Ajustar el ambiente (luz, ruido, temperatura,

mentacion. m e N ”
personal, periddico, calendario, imagenes...). colchén y ropa).

Inestabilidad postural y Caidas Comunicacién y Trastornos Emocionales + Evitar el alcohol, bebidas estimulantes, comi-

Fomentar la deambulacién independiente y
realizar terapia fisica dentro de los limites de
seguridad.

Proporcionar dispositivos de ayuda (bastén,
andador o silla de ruedas).

Utilizar zapatos seguros y comodos.
Mantener siempre una buenailuminacion.

Proporcionar un dispositivo de llamada cuan-
do el cuidador esté ausente.

Evitar la presencia de objetos desordenados
en el suelo y las alfombras.

Colocar una cama de baja altura.

Ensefar al paciente a incorporarse lenta-
mente agarrandose a una superficie fija.

Disponer de barandillas y pasamanos en
casa, sobre todo a pie de cama y en el bafo.

Disponer una superficie antideslizante en
bafiera o ducha.

Identificar farmacos que puedan producirle
mareos al paciente y causarle caidas.

*

*

Mantener la paciencia.
Identificar las conductas emocionales.

Proporcionar métodos alternativos a la comu-
nicacion hablada (imagenes, tarjetas...).

Crear ambiente positivo.

Captar la atencion del paciente.

Expresar con claridad lo que se quiere decir.
Hacer preguntas sencillas.

Responder con apoyo y carifio.

Mantener el sentido del humor.

Evitar conversaciones cuando esté cansado.

Colaborar con el logopeda.

Estado Respiratorio

Eliminar secreciones fomentando la tos o me-
diante la succion.

Auscultar sonidos respiratorios.
Tomar la temperatura de manera habitual.

Realizar fisioterapiatoracica.

das copiosas y ejercicio antes de cenar.

Piel

*

*

*

Mantenerla siempre hidratada y seca.

Vigilar si hay enrojecimiento, calor extremo,
edemas, hematomas o signos fuera de lo
normal.

Instaurar medidas para evitar mayor deterio-
ro y evitar las ulceras por presion.

Usted, cuidador, que siempre estara
al lado del paciente, su vidacambiara
y las responsabilidades cada vez
seran mayores. No deje que su liber-
tad e independencia se vean sacrifi-
cadas.

Pida ayuda educativa, beneficiese de
los recursos sanitarios y comunita-
rios para conocer todo sobre laenfer-
medad y afrontar el dia a dia junto
con el paciente.




