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RESUMEN

La esclerosis mdaltiple es una enfermedad neurodegenerativa autoinmune,
caracterizada por la formacion de placas de desmielinizacion en los axones neuronales
del sistema nervioso central, lo que conlleva lesiones en diferentes puntos de la
transmision nerviosa dando lugar a una sintomatologia y curso variados. La prevalencia
de la enfermedad es de mas de 2 millones de personas a escala mundial, aparece,
mayoritariamente, en la etapa joven-adulta, generando asi en quienes la padecen

trastornos con los que deberan aprender a convivir.

El presente TFG trata de describir el papel especifico de la enfermeria en el
manejo de la enfermedad desde su diagndstico hasta los cuidados paliativos, basandose
en el cuidado integral (biopsicosocial) que mejore la calidad de vida de las personas
afectadas. Con este objetivo se ha llevado a cabo una busqueda y revision de la
literatura cientifica en diferentes bases de datos y paginas relacionadas con la Esclerosis
Mdltiple, obteniendo un total de 33 articulos de analisis de acuerdo a los criterios de

inclusion.

Como resultados, se constata el rol protagonista de la enfermeria, responsable de
la transmision de informacion, valoracion de la afectacion sintomatica global del
paciente, ayuda en la adaptacién a los trastornos generados por la alteracion
neuroldgica, cuidadora en caso de complicaciones derivadas de la enfermedad,
consejera en el manejo del tratamiento farmacoldgico, educadora en salud para la
promocién de adquisicion de conocimientos y estilos de vida favorables, y apoyo al
cuidador en su tarea. Se pretende asi destacar la figura de la enfermeria dentro del
equipo multidisciplinar que trabaja en torno a la Esclerosis Multiple y su papel en la

mejora de la calidad de vida de los pacientes.
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INTRODUCCION

La esclerosis multiple es una enfermedad neuroldgica, especifica del sistema
nervioso central, de tipo autoinmune, caracterizada por su cronicidad y clinica variable

y discapacitante (1).

Las personas afectadas por esta enfermedad presentan un proceso patoldgico en
el que su propio sistema inmune ataca a la mielina, proteina que recubre los axones
neuronales de manera segmentaria formando vainas, se encarga de su protecciéon y de
facilitar la transmision de estimulos (2). De esta manera, se generan placas de
desmielinizacion, localizadas principalmente en la sustancia blanca cerebral. Puede
producirse una recuperacion total o parcial de la funcion neuronal, sobre todo en el
inicio de la enfermedad, debido a la resolucion del edema, reduccidn de la inflamacién y
remielinizacion de las placas (formacion de nueva mielina de diferente calidad a la
original). El resultado de los citados procesos de desmielinizacién y remielinizacion,
puede derivar en una lesién de los axones, conduciendo a la pérdida de estos, y a la
aparicion de gliosis (esclerosis) en diferentes areas cerebrales. Por tanto, seran los dafios
inflamatorios repetidos en la mielina, los fallos en los mecanismos de reparacion, la
insuficiente capacidad de reorganizacion cortical y la lesion y muerte axonal, los
responsables de la formacion de placas de desmielinizacion crénica y aparicion de

déficits permanentes (1,2).

La etiologia de la enfermedad es desconocida, pero se relaciona con factores
genéticos y ambientales, sobre todo de tipo infeccioso (3).

Conociendo esto, sabemos que la alteracion del impulso nervioso daré lugar a un
curso variable de la enfermedad, pero en términos generales, dependiendo de su
evolucion, podemos definir varios tipos de patologia: (1,4,5)

- Sindrome neuroldgico aislado: primera manifestacion, producida a causa de una
Unica lesion de la sustancia blanca que genera una clinica caracteristica, con una
duracion de 24 horas. Puede presentar una recuperacion parcial o total y resulta un

factor de riesgo para el desarrollo de enfermedades desmielinizantes cronicas (6).

- Esclerosis multiple recurrente- remitente (EMRR) (90%): comienza con brotes
de disfuncion neurolégica con recuperacion total o parcial, que se repiten a lo largo

de un tiempo, pudiendo dejar secuelas.



- Formas progresivas:

= Esclerosis secundaria progresiva (EMSP): el 50% de los pacientes con EMRR
evolucionan a este tipo, presentando empeoramiento progresivo y ausencia de
fases de recuperacion. Constituye la forma que implica mayor grado de

discapacidad.

= Esclerosis progresiva primaria (EMPP) (10%): curso progresivo desde el
inicio de la enfermedad, comienzo lento con empeoramiento constante y

progresivo de los sintomas, sin brotes definidos.

= Esclerosis progresiva recurrente (EMPR): forma atipica, se diferencia de la
EMPP al presentar recaidas alternadas dentro de la progresion lenta de la

enfermedad.

- Esclerosis benigna: es la presentacion menos comun, se trata de una evolucién de
la enfermedad en la que no se produce un empeoramiento ni incapacidad

permanente.
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Figura 1: Tipos de EM y su evolucién

Fuente: Mateu Moll4, J. Aspectos psicolégicos y neurosicoldgicos de la EM.

Los estudios epidemioldgicos realizados en Espafia muestran un aumento en la
prevalencia de la EM en las Gltimas décadas, explicable debido los avances en
medicina, mejora del diagnostico y cambios en los factores predisponentes. A escala
mundial existen unos 2.5 millones de personas que padecen la enfermedad, de las cuales
600.000 se encuentran en Europa, siendo la enfermedad neuroldgica mas frecuente en
jévenes adultos (4). Espafia es una region de prevalencia moderada — alta (2), que ha
aumentado en los ultimos afios, ascendiendo la incidencia en 2016 a 5.8 casos por
100.000 habitantes (5). “Las edades media y mediana para el inicio de la enfermedad
son 30 y 23.5 afios respectivamente” (2). La prevalencia es mayor en el sexo femenino,
una proporcion de 3 mujeres frente 1 hombre (4,5).
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En lo referido a la mortalidad, datos del 2015 indican un registro de 258 muertes

por EM en nuestro pais (5).

El diagnostico de esclerosis multiple corresponde a la especialidad médica de
neurologia, se realiza mediante la confirmacién de lesiones neuronales identificadas en
una resonancia magnética, analisis de liquido cefalorraquideo, potenciales evocados y
analitica de sangre (7). El papel de enfermeria durante este proceso se centra, ademas de
en la practica de técnicas especificas, en la satisfaccion de todas las necesidades de
informacion y educacion sanitaria, y en el acompariamiento tanto al paciente como a su

entorno familiar cercano.

Como se ha descrito anteriormente, existen diferentes mecanismos patogénicos
en el desarrollo de la enfermedad, pudiendo afectar a distintas estructuras, lo que
provoca la existencia de una gran variabilidad respecto a su clinica y curso evolutivo.
Los sintomas principales se trataran en detalle en proximos apartados y se encuentran

esquematizados en la Figura 2.
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Figura 2: Tipos de sintomas/alteraciones de la EM
Fuente: Elaboracion propia.

La presentacion de los sintomas tiene lugar, en la mayoria de los casos (No en
EMPP), en forma de brotes (aparicion de sintomas de disfuncién neuroldgica de mas de
24 horas de duracion), variables y que se recuperan total o parcialmente (1,3). En el
80% de los brotes los sintomas se repiten, mientras que los restantes son clinicas de
nueva aparicion. La duracion media de un brote es de 8 semanas, cuando los sintomas
disminuyen pasamos a hablar de fase de remision, aunque en el 46% de los casos

existen secuelas residuales (6).



El curso y manifestaciones de esta enfermedad generan en los individuos que la
padecen una limitacion para las actividades de la vida diaria, impactando en su calidad
de vida y produciendo un aumento del nivel de discapacidad, a una edad en la que se
espera la mayor productividad laboral y personal.

La calidad de vida es un concepto biopsicosocial en el que convergen diferentes

esferas de la vida de nuestros pacientes, su afectacion reside principalmente en la
discapacidad fisica, deterioro de las funciones cognitivas, aparicion de sintomas
depresivos, gravedad, progresion y duracién de la enfermedad. Los pacientes sufren la
presencia de dolor, malestar, problemas en la realizacion de las actividades cotidianas,
depresion, dificultades en la movilidad, en el autocuidado y en el entorno laboral (5).

Ademas de las limitaciones propias generadas por la clinica de la enfermedad,

sumamos a este problema la existencia de barreras arquitecténicas (bordillos, ausencia

de rampas...), barreras individuales, como la creacion de una auto imagen negativa o

falta de actitud proactiva y barreras sociales, como la sobreproteccion familiar,

necesidad de acceso a prestaciones sociales o falta de informacion accesible y real (3).

Como consecuencia, los pacientes generan una necesidad de apoyo en
instrumentos o personas para la realizacién de tareas. Es importante, por tanto, llevar a
cabo una correcta evaluacion continua funcional del paciente, por ejemplo, mediante
escalas especificas en la valoracion de la discapacidad como la EDSS (Incluida en
Anexo 1), y escalas de medicién de la calidad de vida Multiple Sclerosis Quality of Life
— 54 (8).

En lo que se refiere al tratamiento, alin no se dispone de un farmaco curativo,
pero si existen diversas terapias encargadas de la modificacion del curso de la
enfermedad (inmunomoduladores), tratamientos que buscan reducir la intensidad y
duracion de los brotes agudos (basados en la accion antiinflamatoria e inmunosupresora
de los corticoides), y farmacos especificos de tipo sintomatico (1). A mayores de los
tratamientos farmacoldgicos citados, existen terapias de rehabilitacidn, cuyo objetivo es
recuperar o compensar las funciones afectadas, mejorar la adaptacion al entorno, y
prevenir limitaciones de la vida diaria (3). Se puede recurrir también al trasplante de

médula 0sea, terapias recombinadas, vacunas y terapia genética (1).



2 JUSTIFICACION

Como se ha visto anteriormente, la esclerosis mdultiple es una enfermedad
compleja, debido a su patogenia y sintomatologia, capaz de influir directamente en la
calidad de vida y grado de discapacidad de quienes la padecen, mayoritariamente en un
periodo activo de su vida, se trata, por tanto, de la primera causa de discapacidad

neuroldgica no traumaética en adultos- jovenes (4).

Al tratarse de una enfermedad crénica, resulta imperativo decir que estos
pacientes van a estar acompafiados de los profesionales sanitarios durante toda su vida
desde el diagndstico. Ademas, los pacientes afectados por EM van a ver alterada su
integridad bio-psico-social, generando necesidades muy variadas. Su atencion requiere
de una coordinacion del equipo multidisciplinar de salud, de manera individualizada, en
el que se incluye de forma relevante, como en toda patologia cronica, a la figura de la

enfermeria.

La especializacion de la actividad de enfermeria en los pacientes con EM no esta
avalada con una formacidn especializada, pero trabaja con un grupo de pacientes muy
concreto y desempefia una labor esencial en su atencion y cuidado, desde el diagndstico
hasta el final de la enfermedad (9). La labor de enfermeria, ademas de afrontar el
manejo de los sintomas en las distintas etapas y estadios de la enfermedad, aborda ejes
fundamentales como la educacidon sanitaria y el desarrollo de las capacidades
individuales, adaptadas al estado de salud de cada persona afectada, para conseguir una

mejora de la calidad de vida, capacidad de autocuidado y autonomia.

Para cumplir de forma adecuada con esta labor, es necesario que los
profesionales de enfermeria tengamos un amplio conocimiento sobre el proceso de la
enfermedad, a fin de realizar una correcta valoracion del paciente, que nos conduzca a
identificar los diagnosticos enfermeros y definir los objetivos e intervenciones,

trabajando siempre con la mayor evidencia cientifica y juicio clinico (4).

Por todo lo expuesto, este trabajo pretende analizar el importante problema de
salud que supone la esclerosis multiple, describiendo las diferentes areas de abordaje e

intervenciones que desde enfermeria se llevan a cabo para la atencién integral.



3 OBJETIVOS

Obijetivo principal:

Analizar el rol de enfermeria en el manejo de la esclerosis multiple durante todo el
proceso de la enfermedad, destacando las intervenciones dirigidas a mejorar la

calidad de vida de los pacientes.

Obijetivos especificos:

- Conocer las caracteristicas de la esclerosis maltiple (EM): patogenia, etiologia,
sintomatologia y los cuidados de enfermeria.

- ldentificar la accion terapéutica de la enfermera en el proceso asistencial
(valoracion, cuidados...) relacionado con los diferentes sintomas y aspectos de la
enfermedad, para adaptarlos a cada paciente de manera individual.

- Describir el rol especifico de enfermeria, su papel en todo el proceso de
enfermedad, dentro del equipo multidisciplinar.

4 METODOLOGIA

En este trabajo se ha llevado a cabo una revision bibliogréafica, con el objetivo de
obtener informacion acerca de la patologia, su manejo desde el punto de vista de
enfermeria, las intervenciones, la implicacién de la practica profesional, y su

importancia dentro del marco de la atencién a la EM.

La revision ha sido realizada entre diciembre de 2019 y abril de 2020, en las

siguientes fuentes de informacion:

1. Librosy revistas especializadas: Revista cientifica de la Asociacidn espafiola
de enfermeria neuroldgica (SEDENE), Revista Muévete por la EM, Revista
Monografias de la EM, Revista MS in Focus.

2. Publicaciones de instituciones oficiales relacionadas con la Esclerosis
Multiple: “Esclerosis Multiple Espafia”, “FEDEMA—Asociacion sevillana de
EM” e “IMSERSO”

3. Bases de datos de ciencias de la salud/enfermeria: Pubmed, Scielo, Cuiden,

Dialnet.



Los Descriptores en Ciencias de la Salud empleados en las busquedas realizadas
en las bases de datos son: “Nursing / Enfermeria”, "Care / Cuidados", “Hypesthesia /
Hipoestesia”, “Visual disorders / Trastornos de la vision”, “Disfagia / Deglutition
disorders”, “Treatment / Tratamiento”, “Comunicacion / Communication”, “Dolor /
Pain”, “Disfuncion / Dysfunction”. Estos han sido acompaiiados en la busqueda por los
operadores booleanos AND y OR y el descriptor “Multiple Sclerosis / Esclerosis
Multiple”. De esta forma se llevd a cabo, por ejemplo, la siguiente busqueda “Nursing

AND Multiple Sclerosis”.

Dentro de todas las publicaciones, se seleccionaron aquellas destinadas a la

elaboracidn de esta revision, en base a los siguientes criterios (tabla 1):

Tabla 1: Criterios de inclusion y exclusion

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION

Publicaciones con relevancia cientifica y Afio de publicacion mas antiguo a 2010.

relacién con la enfermeria y EM. Excepcién de un articulo (2008) por su importancia
en el tema tratado.

Preferencia de publicaciones de los tltimos 5 Articulos en los que solo se trata un caso/poblacion

afios. especifica. Debido a la variabilidad de la

enfermedad no se pueden extrapolar las
conclusiones de un solo caso a todos los pacientes.
Texto prioritario en idioma espafiol, sin excluir  Articulos centrados en un solo tipo de EM, pues se
publicaciones en inglés. busca una vision global de la enfermedad.
Texto completo de descarga libre Resumen o texto de pago

A través de la estrategia de busqueda empleada, en las paginas oficiales
relacionadas con la EM, revistas especializadas y bases de datos, se obtuvieron un total
de 644 articulos, de los cuales, tras el filtrado documental, empleando los criterios
citados, se seleccionaron 29 publicaciones para la elaboracion del trabajo. A mayores, 3
articulos fueron extraidos de la bibliografia de publicaciones consultadas durante la
busqueda. A los resultados obtenidos se le suma el libro “Tratado de Enfermeria
Neuroldgica”, obteniendo un total de 33 recursos empleados en la revision, descritos en

la tabla 9 (Anexo 2).

Con el fin de conocer la realidad de la enfermedad en Valladolid, la
especificidad de los cuidados y el trabajo que se realiza con los pacientes de Esclerosis
Multiple, ademéas de analizar de forma critica la literatura cientifica seleccionada para
nuestra revision, se han llevado a cabo varias entrevistas en profundidad a dos

profesionales expertas.



5 DESARROLLO DEL TEMA (RESULTADOS)

Analizaremos el trabajo de enfermeria en el cuidado a la persona afecta de E.M.
siguiendo la metodologia enfermera, que se inicia con la valoracion completa del
paciente (Entrevista personal, consulta de la historia clinica, exploracion fisica...). Esto
nos permitira establecer las necesidades alteradas derivadas de la enfermedad, dando
lugar a los diagnosticos enfermeros, creando un plan de cuidados a seguir, para alcanzar
objetivos especificos en cada paciente. Posteriormente se valorara su ejecucion, se

reevaluara la situacion del paciente y se adaptara el plan a su nuevo estado de salud (2).

Siguiendo este proceso, podemos llevar a cabo las diferentes actuaciones de

enfermeria dentro de la patologia, resumidas en los siguientes puntos:

5.1 Informaciony apoyo en el diagnostico y transcurso de la enfermedad.
El prondstico neurodegenerativo de la enfermedad ocasiona en el paciente y su
circulo una vivencia del diagnostico en forma de duelo o pérdida que puede perjudicar

en el desarrollo, adaptacion y tratamiento de ésta (10).

El objetivo debe centrarse en reducir los factores estresantes derivados de la
duda y la desinformacion, mejorando la comprension de la enfermedad y de sus
expectativas de futuro. Una correcta comunicacion e informacién es una herramienta
clave; la mejora de sus conocimientos deriva también en la mejora de sus autocuidados
(7,9). A continuacion, en la Tabla 2 se citan las principales pautas a la hora de

establecer una comunicacion e informar al paciente.

Tabla 2: Pautas para una comunicacion efectiva

Pautas para establecer una comunicacion efectiva con el paciente

Valorar el impacto del diagndstico en las facetas de su vida personal, familiar y laboral.

Atender a los sentimientos, hechos y lenguaje no verbal.

Comunicar de forma temprana el diagnéstico para minimizar la ansiedad asociada a la incertidumbre y
agilizar el comienzo del tratamiento.

Prestar atencion a lo que el paciente conoce y desea conocer.

Respetar los tiempos de asimilacién para no sobrecargar al paciente con demasiada informacion.
Facilitar la expresion de los pacientes para que nos transmitan sus dudas. Tratar siempre de resolverlas
reduciendo la busqueda libre de informacion que lleve a la adquisicidn de conocimientos erréneos.
Particularizar la informacion a las necesidades, capacidad de comprensién y demandas de cada paciente.
Hacer participe a la familia y circulo de apoyo para acompafiar al paciente.

No permitir la vision en tdnel, tratando que identifique alternativas y salidas mas alla de su enfermedad.
Priorizar los problemas y abordarlos por separado.

Fuente: Elaboracion propia. Informacion extraida de (2,7,9,10)



Ademas de estas pautas, es importante que los pacientes tengan un ndmero de
contacto telefonico a través del cual puedan clarificar cualquier duda o nueva situacion,
ademaés de establecer una pauta de contactos directos programados (citas) que faciliten
el continuo intercambio de informacion y la comunicacion cercana como importantes

recursos terapéuticos que mejoran la calidad de vida.

5.2 Farmacoterapia: manejo, administracion, seguimiento, adherencia, efectos

secundarios.

Anteriormente se nombraron los diferentes tipos de tratamiento de la

enfermedad, en este punto incidiremos en la actividad que desarrolla enfermeria.

El paciente debe estar informado acerca de las diferentes opciones terapéuticas
existentes para poder participar de forma activa en el proceso de eleccién de su
tratamiento. Una vez establecido éste, se realizara un seguimiento de su estado, tratando
de evitar el abandono, apoyando al paciente durante todo el proceso (9). En la Tabla 10
(Anexo 3), se describen las opciones terapéuticas farmacolégicas.

5.2.1. Ensefianza y control de auto inyeccion

Enfermeria debe adiestrar al paciente acerca de la técnica de auto administracion
farmacoldgica y valorar los puntos de inyeccion de forma periddica (1). De esta manera,
se conseguira una mejor tolerancia del tratamiento, disminuyendo la posibilidad de

abandono.

5.2.2. Controles especificos

El tratamiento con Fingolimod puede provocar una serie de trastornos cardio-
eléctricos y bradicardia severa, por lo que la primera administracion del farmaco se hara
bajo control clinico. El paciente continuara con controles de ECG y analiticos en los
meses posteriores durante el primer afio. Ademas, le recomendaremos vigilar su TA

domiciliariamente al menos una vez por semana (1,7).

En caso de tratamientos quimioterapicos (Mitoxantrona, Ciclofosfamida)
realizaremos educacion para la salud con el objetivo de conseguir una mejor tolerancia

de los efectos secundarios (protector gastrico, abundante agua, comidas ligeras...).



5.2.3. Efectos secundarios del tratamiento farmacoldgico

Una actividad importante en el manejo del tratamiento es informar
correctamente al paciente acerca de los diferentes efectos secundarios de cada farmaco,

descritos en la Tabla 10 (Anexo3), en caso de que aparezcan, ofrecer pautas de manejo.

5.2.4 Recomendaciones para mejorar la adherencia

Con el objetivo de evitar posibles olvidos de la medicacién y promover la
adherencia, llevaremos un correcto seguimiento del paciente, buscaremos la causa de
abandono y trataremos de concienciar acerca de la importancia de continuar el
tratamiento. Los principales factores que dificultan la adherencia terapéutica son:
ausencia de sintomas o recaidas durante un largo periodo, empeoramiento a raiz de
comenzar el nuevo tratamiento, formas de administracion que resultan dificiles para el

paciente, y aparicion de reacciones adversas (4,9).

Una vez detectadas las posibles causas, conoceremos mejor la situacion
individual del paciente y podremos realizar el consejo terapéutico mas adecuado. Entre
las recomendaciones a realizar para mejorar la adherencia se encuentran: sugerir la
realizacion de un diario de tratamiento por escrito o la programacion de alarmas o
recordatorios electronicos, tratar el tema con la familia/cuidadores informales, evaluar la

memoria del paciente (4,9).

5.3 Atencion y manejo de los sintomas
Debido a la gran variabilidad de los sintomas, en este apartado se definen las

principales limitaciones funcionales asociadas a ellos y el abordaje de enfermeria.

5.3.1. Afectacion motora.

En las personas con EM, como consecuencia del dafio neuronal, aparece una
afectacion muscular (prevalencia 40-90%), que genera limitacion para la marcha y los
movimientos normales de manera progresiva, aumentando la incapacidad y alterando

actividades de su vida diaria (1,3).

Manejo de espasticidad: La espasticidad es uno de los sintomas mas frecuentes de
la esclerosis multiple. Se trata de un “aumento constante, patoldgico e involuntario
de la tensién muscular”. Las principales consecuencias son la rigidez y contractura
fibrosa del mdsculo, posturas patoldgicas que aumentan el riesgo de Ulceras por

decubito, fallo del ajuste postural, aumento de la fatiga y alteraciones del suefio (12).
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Algunas de las recomendaciones que se pueden transmitir al paciente son: adoptar
posturas correctas, evaluar la necesidad de medidas ortopédicas o aplicar frio local
(9,12).

Complicaciones derivadas de la inmovilidad: debido al riesgo de inmovilidad
progresiva generado por los problemas motores, deberemos valorar la situacion del
paciente, tratar de evitar que se produzcan complicaciones asociadas, Yy, Si se
produjesen, proporcionar los cuidados necesarios. Estas complicaciones son,
principalmente: tromboembolismo, atrofia muscular y Glceras por presion (3).
Dentro de todas ellas, debido a su mayor frecuencia, destaca la importancia de la
prevencion de las Ulceras por presidn, valorado al paciente a través de escalas como
la de Braden (13).

5.3.2. Alteracion de la energia v resistencia muscular: fatiga.

La fatiga se define como ““falta subjetiva de energia fisica y/o mental que es

percibida por el individuo o el cuidador por interferir en las actividades usuales” (14).
Es un problema que afecta a mas del 80% de la poblacion con EM e influye en la

vida diaria de los pacientes, a nivel social, emocional y laboral, siendo descrita por el

40% como su sintoma mas discapacitante (15). Existen dos tipos: fatiga primaria,

directamente relacionada con el dafio neurolégico, y fatiga secundaria, consecuencia de

otras causas como la depresion o desérdenes del suefio (4,6,14).

En el abordaje de la fatiga se deben valorar las posibles causas y el nivel de
fatiga e informar de las diferentes opciones de rehabilitacion. Entre ellas se encuentra el
tratamiento farmacoldgico, siendo la Amantadina el farmaco més usado, y no
farmacoldgico, combinacion de terapia fisica con terapia cognitiva. En esta Gltima se
busca la conservacién de la energia mediante estrategias de control, simplificacion y
division de las tareas, mindfulness... Todo esto siempre acordando con el paciente la
persecucion de objetivos alcanzables a corto plazo, relacionados con las actividades
béasicas de la vida diaria. Existe una escala, la prueba MFIS, que puede ser empleada en
la consulta de enfermeria para la valoracion de los efectos de la fatiga en términos de

funcionamiento fisico, cognitivo y psicosocial (4,8,14).
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5.3.3. Alteraciones de la coordinacién, equilibrio y marcha (ataxia, temblor,

desequilibrio, alteracion postural...)

La afectacion neuronal motora y sensorial en conjunto derivan en alteraciones
posturales, de coordinacién, movimientos y equilibrio, provocando un deterioro

significativo de la marcha, a su vez asociado a un incremento del riesgo de caidas. (1,3).

En la tabla 3 definimos las intervenciones de enfermeria ante estas alteraciones.

Tabla 3: Abordaje de enfermeria en alteraciones de la coordinacion, equilibrio y marcha.

Abordaje de enfermeria en las alteraciones de la coordinacion, equilibrio y marcha

Escala 25-Foot Walk Test: tiempo Escala MSWS-12: 12 items Valoracion
Valoracion de la que el paciente tarda en andar 25 con los que se valora la del vértigo.

marchay el pies (7.6m). Valora la afectacion de la patologia en
equilibrio funcionalidad de los miembros diferentes actividades fisicas
inferiores/ambulacion. de la vida diaria.

Informacion acerca de programas de rehabilitacion para mejorar la marcha.
e Distribuir y realizar actividades en funcidn del nivel de fatiga.
e  Programar descansos y reducir el nimero de desplazamientos.
e En actividades de pie tener un punto de apoyo para mantener el equilibrio.
e Realizar ciertas actividades sentado para aumentar la seguridad.
e  Suprimir o evitar las barreras arquitectonicas que supongan un problema,
si es posible, emplear adaptaciones que faciliten la realizacion de
Prevencion de actividades y usar siempre calzado cémodo.
caidas e  Evitar horas de més calor, dias de lluvia o nieve.
e Valorar si se necesita ayuda para los desplazamientos y planificar la ruta a
realizar.
e Encaso de caidas: llevar siempre un teléfono movil para solicitar. ayuda y
no intentar levantarse répido sin valorar previamente el estado fisico.

Fuente: Elaboracion propia. Informacién extraida de (8,16,17)

5.3.4. Problemas de sensibilidad, vision y dolor

Disfuncion visual: la afectacién de la capacidad visual es un sintoma de la EM
dificilmente detectable, pero que aparece en un 15-60% de la poblacion (1), por lo
que es importante incluirlo en la entrevista a los pacientes, y monitorizar
periodicamente su funcion visual. Los problemas relacionados méas comunes son
(18): neuritis Optica (destaca por ser el primer sintoma en aparecer en el 20% de los
pacientes) (5), problemas oculomotores, paralisis de un nervio craneal aislado,

disfuncion en los movimientos sacadicos y nistagmo.
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Dolor: su prevalencia varia entre el 29 y el 86%, llegando incluso a definirse como
el peor problema de su enfermedad en un 5% de la poblacion, ya que afecta tanto a
nivel neurolégico como a las relaciones sociales, aspecto emocional y salud mental
(6,19). Por esto es importante considerar al dolor como un sintoma biopsicosocial e
incluirlo a la hora de realizar una correcta anamnesis.

Los tratamientos destinados al alivio del dolor son muy variados, desde
sustancias farmacoldgicas como antiepilépticos, opi&ceos, anti espasticos o
antiinflamatorios, hasta los farmacos derivados del cannabis, cuya utilizacion esta
siendo motivo de numerosos estudios (no recomendado su uso en pacientes con
antecedentes personales o familiares de alteracion mental) (4,19). Destaca también
la mejora del dolor relacionado con la espasticidad a través de ejercicios

fisioterapéuticos.

Sensibilidad: la lesién neuronal y espinal lleva también a una alteracion en la
sensibilidad de las personas (40-75%) (1), produciéndose un aumento o disminucion
de la misma (3,20). Este sintoma se ha relacionado con el aumento de la intensidad

dolorosa y con el tratamiento farmacoldgico a base de cannabinoides. (20).

5.3.5. Afectacién de esfinteres.

La alteracion a nivel neuronal de los impulsos enviados desde el sistema
nervioso a la vejiga y musculos intestinales, junto a la influencia de otros sintomas,

como la inmovilidad, afecta a la funcion de eliminacion de los pacientes con EM (6,13).

Estos sintomas pueden ser transitorios, aunque lo habitual es que sean
permanentes, y pueden afectar a la vida social y a la autoestima de quienes los padecen.

Se trata de dos tipos de problemas:

- Disfunciones urinarias: se ve afectada la capacidad de almacenar la orina, dando
lugar a un aumento de la frecuencia y urgencia miccional y la capacidad de
vaciado de la orina, generando retencion, sensacion de vaciado incompleto e
infecciones urinarias (13).

- Disfunciones intestinales: provocadas por la alteracion de la motilidad intestinal
y capacidad para controlar el mecanismo de defecacion, dando lugar a
incontinencia fecal (pérdida involuntaria de heces). Sintomas como diarrea y
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estrefiimiento, que pueden aparecer como consecuencia del tratamiento

farmacoldgico oral de Fingolimod (1), generan también incontinencia fecal (13).

Desde enfermeria, debemos realizar una valoraciéon correcta de la funcién
intestinal y vesical del individuo y tendremos en cuenta los cuidados destinados a
controlar estas patologias para realizar las recomendaciones adaptadas a cada paciente,

que se especifican en la tabla 4.

Tabla 4: Recomendaciones de enfermeria en relacion a la alteracion de esfinteres.

Recomendaciones basicas para el control de la alteracion de esfinteres

Disfunciones urinarias: ingesta moderada de liquidos, controlados sobre todo a Gltima
hora del dia, evitar cafeina, alcohol, bebidas gaseosas o comidas especiadas. Consumo de

Sl ¢ arandanos recomendado para la prevencion de infecciones de aparato urinario.

la dieta Disfunciones intestinales: ingesta adecuada de fibra soluble para retrasar el vaciado
gastrico y controlar la consistencia de las heces, retirar alimentos que produzcan
intolerancia o sean irritantes y consumir 1.5-2L de agua diarios.

Evitar realizar esfuerzos.
Eliminar barreras fisicas y adaptar el cuarto de bafio a su movilidad.
Fortalecimiento de la musculatura pélvica: ejercicios de Kegel o el empleo del cono vaginal.

Entrenamiento vesical/intestinal: recomendar al paciente que orine/defeque a intervalos regulares
planificados, aunque no tenga necesidad, para reeducar al organismo.

Correcto lavado de manos y aseo genital tras la miccion/deposicion.

Cuidados . . .
. Mantener la zona seca y sin humedad, especialmente los pliegues.

de la piel
Usar ropa interior que no irrite la piel.
Uso de absorbentes: elegir el tipo de absorbentes que mejor se adapte a las necesidades
del paciente, seglin su grado de incontinencia y estado fisico. Recomendar un correcto
aseo de manos, limpieza de la zona en cada cambio, y revisién frecuente del estado del

. afial y la piel.
Manejo de P ylap

la retencion  Sondaje vesical: indicado para la incontinencia causada por dafio neuronal en pacientes

y pérdidas que necesiten un estricto control de diuresis. Su frecuencia dependerd del volumen de
orina diario y de la capacidad de la vejiga de cada paciente. El papel de enfermeria es
importante a la hora de instruir en la técnica y los cuidados relacionados, con el objetivo
de evitar infecciones del aparato urinario.

Colectores de orina.

Consejos para el dia a dia: ir al bafio antes de salir de casa, llevar ropa de aseo si te encuentras fuera
del domicilio, planificar un horario regular de evacuacién/miccion, mantener un programa regular de
ejercicio, no perder las relaciones sociales y tratar de integrar todos los cuidados en la rutina diaria

Fuente: Elaboracion propia. Informacion extraida de (9,13)
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5.3.6. Afectacion de la sexualidad y embarazo

La influencia de la enfermedad en diferentes aspectos de la vida, su aparicion
mayoritaria en una etapa fértil y en mujeres, plantea la necesidad de incluir en el

apartado de cuidados, la alteracion del patron de sexualidad y maternidad.

El patron normal de sexualidad se ve afectado en un 50-75% de los pacientes,
como consecuencia de la alteracion de estimulos neuronales que participan en la
respuesta sexual y de la alteracion de la movilidad, sensibilidad, funcién urinaria y

estado de animo (21).

Las alteraciones son variadas: en la mujer aparece disminucién de la lubricacion
vaginal, alteracion de la sensibilidad en el area genital y disminucion de la libido; en el
hombre aparece una disfuncion de la ereccion, alteracion de la percepcion orgasmica y
de la eyaculacién y disminucién de la libido (21). Todo lo citado anteriormente afectaria
a la relacion de pareja y calidad de vida de los pacientes, por ello, es importante no
olvidarse de esta necesidad que puede pasar desapercibida, abordarla en las consultas,
normalizar la sexualidad, tratar los sintomas relacionados (disfunciones vesicales,
alteraciones de la movilidad...) y aconsejar a los pacientes para un correcto cuidado de
la piel y mucosas, control de la energia (influencia de la fatiga en las relaciones
sexuales), uso de lubricantes hidrosolubles, etc., dependiendo de su situacién individual
(9,21).

En lo que respecta al embarazo se plantea la necesidad de dar respuesta a las
dudas que puedan aparecer en una pareja en la que uno, 0 ambos miembros, padezcan
EM, antes, durante y después de la maternidad. La pareja debe comprender las
consecuencias del embarazo, evaluar su capacidad parental y recibir toda la informacién

relacionada (22).

- Fertilidad: no existen evidencias de la afectacion de la EM en la fertilidad de las
mujeres. En caso de acudir a técnicas de reproduccion asistida, diferentes
estudios han comprobado un aumento en el riesgo de exacerbaciones de la
enfermedad, elevandose el riesgo de recaida durante el tratamiento y en los 3

meses posteriores a la fecundacion in vitro (22).

- Riesgo de EM en la descendencia: Segun la evidencia cientifica, los hijos con un

progenitor enfermo tienen un 2% de riesgo de desarrollar la enfermedad; los
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hijos de una pareja en la que ambos sufren EM presentan hasta el 6-12% de

riesgo (22).

- Efecto del embarazo en la enfermedad: a corto plazo se produce una mejoria, en

cambio, en los tres meses posteriores aparece un aumento del riesgo de recaida.
A largo plazo el embarazo no parece afectar a la evolucion de la EM (22).

- Sequimiento de la enfermedad durante el embarazo: se recomienda no emplear

resonancias magnéticas hasta después del primer trimestre, asi como utilizar lo
menos posible la puncion lumbar o pruebas electrofisioldgicas (22).

- Tratamiento farmacoldégico antes y durante el embarazo: los medicamentos

deberian evitarse en la medida de lo posible, siempre realizando una valoracion
individual previa riesgo/beneficio sobre la suspensién de la terapia (22). En la
Tabla 5 se explica detalladamente la afectacion de los farmacos al embarazo.

Tabla 5: Categoria de riesgo FDA de los farmacos EM

Metilprednisolona Categoria C: evitar su uso, especialmente en el primer trimestre.
Categoria C: tomar medidas anticonceptivas durante el tratamiento y
Interferon beta o
suspenderlo para planificar el embarazo.
Acetato de Glatirdmero Categoria B: uso con precaucion.
Natalizumab Categoria C: suspender antes de la concepcion y esperar 3 meses.

Teriflunomida Categoria X: teratdgeno. Contraindicado.

Fingolimod Categoria C: suspender antes de la concepcidn y esperar 2 meses.

Dimetilfumarato Categoria C

. Categoria D: evitar por posible teratogenicidad. Puede afectar a la
Mitoxantrona o -
esterilidad, fallo ovérico precoz y amenorrea.
" Categorias B, C o D. Interrumpir o utilizarse en dosis minimas durante el

menor tiempo posible.

Tratamientos sintomaticos

Fuente: Elaboracion propia. Informacion extraida de (22)

- Parto y periodo posterior al embarazo: no existen diferencias significativas en el

proceso de parto, peso al nacimiento ni duracién de la hospitalizacion. No hay
contraindicaciones para el uso de cualquier tipo de anestesia. Se recomienda
reanudar la terapia modificadora de la enfermedad lo antes posible. Respecto a la
lactancia materna, no se ve afectada la tasa de recaidas, hay que tener en cuenta,
ciertos tratamientos podrian no ser compatibles con la lactancia, debiéndose

valorar el aplazamiento de su inicio (22).
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5.3.7. Trastorno de las funciones cognitivas.

Su prevalencia varia entre el 40 y el 70% de pacientes, en aquellos afectados
interfiere en las actividades instrumentales de su vida diaria, relaciones sociales y
laborales. El grado de deterioro puede variar dependiendo del tipo de EM, siendo més
frecuente en la EMSP, seguido de la EMPP y EMRR (23).

Las areas cognitivas mas afectadas son las siguientes: memoria (adquisicion,
codificacion y aprendizaje de nueva informacion), atencion, velocidad de procesamiento
de informacién, funciones ejecutivas (razonamiento abstracto, solucion de problemas,
flexibilidad de pensamiento o planificacion), funciones visoespaciales (reconocimiento
de objetos/caras, relacién visual, calculo de tipo espacial) y lenguaje (fluidez verbal)
(8,23).

Se trata de un sintoma a menudo invisible, pudiendo estar infra tratado, a pesar
de ser tan importante como el deterioro fisico. En la tabla 6 se resume en tres puntos el

manejo de las alteraciones cognitivas.

Tabla 6: Abordaje de enfermeria en las alteraciones cognitivas

Abordaje de enfermeria en las alteraciones cognitivas en pacientes con EM

., Test SDMT: encargado de medir la atencion | Test BICAMS: conjunto de pruebas a
Valoracion . . L : .
funcional sostenida, capacidad de concentracion y realizar en 10/15 minutos, no
.. velocidad de procesamiento de la necesariamente por equipo
cognitiva . - -
informacion. especializado.

Adaptacién de las actividades a las capacidades propias de cada paciente. Por ejemplo, mediante
el uso de agendas, calendarios, planificacion, reglas nemotécnicas...

Programas de estimulacion cognitiva: permite mejorar la funcionalidad. Podemos emplear diferentes
estrategias, entre las que destacan programas por internet como son las paginas web EM-line Memory
y Cognifit (Informacién extraida de la entrevista a profesionales de la atencién a EM).

Fuente: Elaboracion propia. Informacion extraida de (6,9,8,23)

5.3.8. Problemas relacionados con la ingesta.

Alteracion en los mecanismos neuronales empleados en la deglucion, dando
lugar a disfagia de tipo neurogénica (24). Esta patologia provoca una anomalia en la
fase oral de la deglucion, y cuando la discapacidad aumenta, en la fase faringea. La
prevalencia es de un 30%, llegando a afectar al 65% de la poblacién con EM en la que

existe un compromiso funcional grave (24).
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Las consecuencias de esta alteracion derivan en infecciones respiratorias de
repeticion, enfermedad respiratoria cronica, malnutricion, mala hidratacion, obstruccién
de las vias respiratorias, pérdida de peso y neumonia por aspiracion (24). Una de las
complicaciones mas importantes a tener en cuenta es la malnutricion, debido a su grave
impacto en la evolucion de la enfermedad, amentando la debilidad muscular, posibilidad
de padecer infecciones y Ulceras por presion (25). La actuacion de enfermeria se resume

en la tabla 7.

Tabla 7: Manejo de la disfagia por parte de enfermeria

Abordaje de la disfagia desde enfermeria en pacientes con EM

Conocer sintomas de sospecha de la disfagia: tos o atragantamiento al comer,
Valoracién de | cambios en la voz, dificil control de la saliva o formacion del bolo en la boca...

la disfagia y el Exploracion fisica de las estructuras implicadas: cara, posicion
estado Evaluacién de la | al comer, cavidad oral...
nutricional eficaciay Estado neuroldgico y cognitivo.

seguridad de la | Test volumen - viscosidad (MECV-V).

deglucioén Video-fluoroscopia.

Analisis antropomeétrico a través de test BIA y IMC (25).

Aplicar técnicas de manejo de la deglucién, adaptar de la dieta a la capacidad y requerimientos
individuales de cada paciente (dieta blanda, liquidos con espesantes...) y evitar alimentos de riesgo
(Enumerados en Anexo 4, Tabla 11).

Recomendar una correcta higiene oral, postura al comer, permanecer sentado o de pie tras la ingesta y
buscar un ambiente relajado para las comidas.

Déficit nutricional: realizar consejo dietético especifico. Se pautaran suplementos nutricionales si
precisa.

Realizar educacion para la salud a la familia y cuidadores informales acerca de la actuacion correcta
en caso de atragantamiento (Soporte vital basico).

Fuente: Elaboracion propia. Informacion extraida de (24,25,26)

5.3.9. Trastornos del habla

Existen alteraciones relacionadas con el proceso de habla, especificas del aparato
fonatorio. Se encuentran presentes en el 23-51% de la poblacion con esclerosis multiple,

pero su investigacion es muy escasa (6).

Con anterioridad se trataba, dentro de la afectacion cognitiva, el trastorno por
enlentecimiento en la fluidez verbal (23). Ademas de este, es tipica la aparicion de
disartria, dificultad en la produccién de uno o varios sonidos del habla, disfonia,
disminucion de la voz o sensacion de fatiga durante la conversacion (3, 6). Estos
sintomas pueden influir negativamente en las relaciones sociales y laborales de los

pacientes.
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Se tendra en cuenta la presencia de este tipo de trastornos a la hora de establecer

una comunicacion con el paciente, favoreciendo su expresion.

5.3.10. Trastornos del suefio.

Los trastornos del suefio dentro de la patologia tienen una prevalencia del 19 al
67%, apareciendo como consecuencia de la afectacién neuroldgica o secundarios a otro
tipo de sintomas como depresion, nicturia o dolor. Algunos ejemplos de estos
desordenes son: sindrome de piernas inquietas, alteracion del suefio en fase REM,
insomnio, apnea obstructiva del suefio, sindrome de narcolepsia — cataplexia o trastorno

por movimiento periddico de los miembros (15).

Varios estudios revelan que este tipo de trastornos generan la aparicion o
aumento de fatiga en los pacientes (6,15). El abordaje del sintoma se lleva a cabo a
través de una valoracion completa de la funcion de suefio (Por ejemplo, empleando el
indice de calidad del suefio de Pittsburg) (8), consejos que mejoren la higiene del suefio
(crear una rutina antes de dormir, evitar tomar excitantes por la tarde, no emplear
dispositivos electronicos...), establecimiento de oxigenoterapia domiciliaria (CPAP) en
pacientes con apnea del suefio, recomendacién de ejercicios para la relajacion muscular
y tratamiento de posibles causas como las disfunciones vesicales o sintomas depresivos
(9,15,27).

5.4 Promocion del autocuidado en pacientes con EM.

La educacion para la salud es una actividad intrinseca al perfil profesional de la
Enfermeria, tratando de orientar, guiar y mejorar el conocimiento del paciente en
materia de prevencion, promocion y mantenimiento de la salud, desde un punto de vista
integral. Debido a la cronicidad de la enfermedad, esta labor debe realizarse de manera
continua, haciendo participe al paciente (2,9). A continuacién, se abordaran factores

relacionados con habitos de vida saludables.

5.4.1. Nutricion.

Una correcta nutricion es un punto fundamental a la hora de conseguir un estilo
de vida saludable. Con este objetivo, se debe recomendar a los pacientes la combinacién
de variedades de alimentos y nutrientes, en la proporcién adecuada: ¥ de proteinas, %2
de frutas y verduras (fuente de antioxidantes y fibra), ¥ de cereales, y grasas saturadas

reducidas en beneficio de grasas poliinsaturadas (frutos secos, aceite de oliva...) (28).
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Dentro de las recomendaciones nutricionales especificas de la patologia, la
Vitamina D ha resultado ser la sustancia de mayor relevancia debido la cantidad de
estudios existentes. En la mayoria de ellos se define a esta vitamina como un factor
protector a la hora de desarrollar la enfermedad, ademés de relacionar su déficit con un
incremento de la fatiga y riesgo de sintomas depresivos. Su papel cobra especial
importancia en el embarazo y la infancia. Por ello, se recomienda una correcta

exposicion solar (con proteccidn, sin excesos), y su refuerzo en la dieta (6,25,29).

Los siguientes nutrientes también han demostrado beneficiar el curso de la
enfermedad: &cido fdlico, &cidos grasos poliinsaturados, hierro, vitamina B12,

magnesio, vitaminas antioxidantes y selenio (29).

Se debe prevenir un estado de malnutricion en los pacientes, resultados
demuestran un déficit en los niveles de energia, acidos grasos poliinsaturados, fibra y
vitamina D (25). Debemos evitar también la obesidad; estudios afirman la relacion entre
un IMC elevado y la EM (6,29).

5.4.2. Ejercicio fisico

La inclusion del ejercicio fisico en la rutina diaria de las personas con EM ha
resultado tener efectos beneficiosos en su calidad de vida y estado de salud. Por
ejemplo, reduccion del riesgo de comorbilidades como enfermedades cardiovasculares,
incremento de la fuerza y tono muscular, mejora de la coordinacion, aumento de la
autoestima y disminucion del aislamiento social al participar en actividades junto a otras

personas (30).

El ejercicio recomendado incluye actividades de todo tipo (resistencia,
aerébicos, fuerza, flexibilidad, natacion...), preferiblemente supervisadas, adaptadas a
las capacidades y necesidades de cada individuo, segin el curso de su enfermedad,

grado de discapacidad y edad (30).

Es importante mostrar en la consulta los beneficios y fomentar la realizacion de
actividad fisica diaria, incluyendo pequefios cambios dentro de su rutina. El objetivo es
marcarse retos diarios, motivando al paciente, mejorando su capacidad de cuidado y
reduciendo el sedentarismo, con mayor probabilidad de aparecer en los pacientes con
EM debido a su condicidn fisica (30). Algunas recomendaciones especificas en incluyen

en la tabla 8.
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Tabla 8: Recomendaciones para el gjercicio fisico.

Recomendaciones a la hora de realizar ejercicio.

Tener en cuenta la temperatura corporal (el incremento de temperatura empeora los sintomas): utilizar
ropa ligera, realizar ejercicio en areas ventiladas y beber abundante agua.

Monitorizar el ritmo cardiaco, presion arterial y tasa de esfuerzo percibido.

Vaciar la vejiga antes del ejercicio y de forma intermitente durante el entrenamiento.

Evitar ejercicio en exceso durante un brote, infeccion o fiebre.

Equilibrio entre fatiga y ejercicio: incrementar la intensidad paulatinamente y alternar con descansos.

Consultar siempre con un profesional.

Fuente: Elaboracion propia. Informacién extraida de (30)

5.5 Abordaje de problemas sociales y psicolégicos.

La afectacion psicoldgica y social de esta patologia es una parte importante que
puede resultar invisible y que debe ser abordada por parte del equipo. Se ha querido
separar los sintomas psicoldgicos de los enumerados con anterioridad para tratarlos
junto a la afectacion social destacandolos de alguna manera, evitando su infra

diagndstico.
Desde el punto de vista psicolégico, los cuadros mas frecuentes son:

- Estrés: puede tener lugar a raiz de la propia patologia o de cualquier situacion
estresante vivida por el paciente, especialmente de tipo psicosocial/ocupacional;
derivando en un empeoramiento de la EM y calidad de vida (6). Una manera
efectiva de lidiar con el estrés es mediante la adquisicion de correctas estrategias
de afrontamiento (6).

- Depresidn: los pacientes tienen un riesgo mayor que la poblacién a la hora de
padecer depresion, llegando a presentarse en un 37-54% (8). Afecta directamente
a la calidad de vida de quienes la padecen, disminuyendo su adherencia al
tratamiento y relaciones laborales (8). Diversos estudios relacionan la depresién
con la fatiga y la funcion cognitiva, una buena orientacion del tratamiento

incluiria también su abordaje (6,8).

- Ansiedad: prevalencia entre un 12-40%, con aparicién temprana en la
enfermedad. Se trata de un trastorno sin etiologia definida, asociado a la
incertidumbre hacia el futuro, baja autoestima, sintomas como la fatiga, dolor y
grado de discapacidad (3,6,8).
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- Labilidad emocional: los sintomas y el curso de la enfermedad pueden generar

cambios repentinos y bruscos del estado de animo (3).

La esclerosis multiple resulta un factor de riesgo en el pensamiento suicida,
consecuencia de la depresion y desesperanza. Se recomienda valorar factores de riesgo
y comprobar la presencia de pensamientos suicidas, por ejemplo, empleando la escala
de riesgo suicida de Plutchick (4,6).

Para abordar los cuidados especificos ante estos problemas hay que realizar una
correcta valoracion empleando escalas como la escala Goldberg para cribado de

ansiedad y depresion o la escala de desesperanza de Beck, para la depresion (4,6,8).

La relacion paciente/enfermera es un elemento importante. Fomentar la
expresion de sus sentimientos, creando un espacio seguro, permitira al equipo de
enfermeria detectar problemas de este tipo, realizar las intervenciones mas adecuadas,
como terapias de relajacion en caso de ansiedad (6) v, si lo precisa, derivar al paciente a

los profesionales especializados.

Las relaciones sociales son una pieza clave en la calidad de vida de las personas,
especialmente en aquellas situaciones en las que se necesita un mayor apoyo social,
como es el caso del diagndstico y afrontamiento de la EM. Esta enfermedad supone un
riesgo de aislamiento social debido a los problemas fisicos y psicoldgicos (4,6).

Un correcto apoyo social, tanto emocional como instrumental, daria lugar a una
mejora de la calidad de vida y afrontamiento de la enfermedad, favoreciendo también
una mejor respuesta psicoldgica (6).

El trabajo de este aspecto desde enfermeria trata de evaluar los apoyos sociales
con los que cuenta el paciente, fomentar sus relaciones interpersonales, hacer participe a
su circulo de apoyo (necesidad percibida por los pacientes en un estudio) (2) y, en caso

necesario, derivar al paciente a un trabajador/educador social especializado.
5.6 Cuidados en el final de la enfermedad. Paliativos.

La cronicidad y carencia ain de un tratamiento de tipo curativo de esta
enfermedad plantean la necesidad de hablar acerca de los cuidados paliativos de los

pacientes. Su objetivo se centra en la calidad de vida del paciente y su circulo.
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A la hora de proveer cuidados a estas personas, debemos tener en cuenta los

siguientes puntos (4,31):

- Enfoque integral de la persona y participacion de su circulo de apoyo.

- Fomentar y respetar la autonomia y decisiones del paciente.

- Promocionar la expresion de sentimientos y comunicacion abierta, tanto del
paciente como de sus cuidadores.

- Prestar especial atencion al alivio del dolor, apoyo personal, social y psicologico
(relacionado con un mayor riesgo de aislamiento social y depresion), manejo de

la discapacidad fisica y deterioro cognitivo.

5.7 Apoyo al cuidador

La condicion discapacitante de la EM genera la necesidad de apoyo y cuidados
en el entorno familiar y social de convivencia, asumidos en gran medida por la figura
del cuidador informal. Las necesidades seran variables, dependiendo del tipo de
esclerosis, grado de afectacion de los sintomas, progresion de la enfermedad... en todos
los casos, este rol va a estar presente desde el diagnostico. Diferentes estudios muestran
que, en su mayoria, los cuidadores son de tipo informal, familiares de los pacientes y en
una proporcion del 20% acaban sufriendo sintomas de cansancio, pérdida de identidad
y, fundamentalmente, depresion (5).

Dentro del papel de enfermeria se debe prestar atencién al cuidador, apoyandole
en el proceso de atencion al paciente con EM y aportandole toda la informacién
necesaria con el objetivo de conseguir los mejores cuidados, tratando de evitar que se
produzca el denominado “sindrome de sobrecarga del cuidador” (9). Entre las acciones
a llevar a cabo destacan: ensefiar ergonomia para realizar transferencias, instruir en la

realizacion de técnicas de cuidado de enfermeria y recomendar un descanso periodico

9).

Es importante destacar que una competente intervencion de enfermeria en la
prestacion de los cuidados y en la educacion del paciente, fomentando su autonomia y

calidad de vida, ayudan al cuidador a descargar trabajo (5,9).
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6 DISCUSION:

6.1 Relevancia de la enfermeria en la atencidn del paciente con EM

Tras el analisis de los aspectos derivados para la practica enfermera y
sintetizados a partir de las distintas fuentes consultadas, en el apartado 5 de resultados,
se quiere destacar en esta seccion de discusion el importante papel de la enfermeria
como profesion en este problema de salud, tanto por su carécter cronico, como por el
gran numero de necesidades afectadas en la esfera integral de los pacientes. Se
abordaran las areas de la fundamentacion cuidadora de la enfermeria ante las personas
afectas de EM.

6.1.1. Papel de la enfermeria dentro del equipo multidisciplinar.

El equipo multidisciplinar es una unidad compuesta por varios profesionales de
diferentes &mbitos, trabajando juntos en el diagndstico, atencién, seguimiento y manejo
de las complicaciones en la enfermedad. Estas unidades son necesarias para la mejora
de los cuidados, debido a la complejidad de la EM, necesidad de continuidad asistencial
y de integracion de competencias. Entre los profesionales que los componen se
encuentran: neur6logos, enfermeras (ambos son centro principal de la unidad),
neuropsicologos, psicélogos, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas, logopedas,
trabajadores sociales...etc. Un estudio demuestra que la integracion de los diferentes
procesos (diagndstico, tratamiento, seguimiento, rehabilitacion) mejora la eficacia de la
terapia y genera mayor satisfaccion en los pacientes (32).

El personal de enfermeria, junto a Neurologia, deben aportar toda la
informacidn, apoyo y consejo necesario a los pacientes. Ademas, se encargara de
organizar las tareas e intervenciones multidisciplinarias y asegurar el acceso de los
pacientes a los expertos necesarios (32). En la Figura 4 (Anexo 5) se muestra la
organizacion de la unidad multidisciplinar de cuidados para la EM, reflejando la

importancia central de la figura de enfermeria.

6.1.2. Rol especifico de la enfermeria.

Robles-Sanchez MA et al. afirman en un estudio clinico, la mejora de la calidad
de vida de los pacientes recién diagnosticados sometidos a varias intervenciones
enfermeras aplicandose el proceso enfermero, en comparacion con un grupo control no

sometido a dichas consultas y respecto a su calidad de vida anterior. En el citado
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proceso se implementa un plan de cuidados centrado en la mejora del déficit de

conocimientos y disposicion para mejorar la gestion de salud (2).

El proyecto SROI-EM incluye varias propuestas centradas en el profesional de
enfermeria. En ellas se refleja el beneficio potencial derivado, por un lado, de la
implementacion de programas de educacion para la salud, al mejorar el autocuidado de
los pacientes, y por otro lado de la gestion de los sintomas, especialmente aquellos
“invisibles”, al reducir la pérdida de empleo y mejorar la calidad de vida y estado

emocional de los pacientes (5).

Cazares Miranda V et al. describen en su estudio los beneficios del consejo
personalizado de enfermeria, basado en la informacion y atencion especializada, en
pacientes con patologia neuroldgica, incluyendo la EM, frente a un grupo control que no
recibe dicha atencién. Se confirman resultados relevantes clinicamente respecto a la
mejora de la adherencia al tratamiento, rehabilitacion fisica, identificacién de signos y
sintomas de alarma, disminucion de complicaciones como infecciones de las vias

urinarias y mejor integracion social y laboral (33).

6.1.3. Enfermeria como gestor de casos en EM

Viendo la relevancia y beneficios del rol de enfermeria en la practica clinica, se
puede destacar su liderazgo en la gestion de casos. Este proceso colaborativo incluye la
valoracion, planificacion, coordinacion, aplicacién y evaluacién con profesionales y
familiares, de las opciones y servicios necesarios en la satisfaccion de las necesidades
de salud. A través de ello se busca lograr una atencion continuada e integral, derivando

en el mayor bienestar y calidad de vida de la persona (9).

El profesional de enfermeria sirve de nexo entre la atencion especializada y la
atencion primaria, se encarga de proporcionar cuidados, fomentar el autocuidado,
identificar capacidades funcionales, capacitar a los pacientes para autogestionar sus
tratamientos, gestionar recursos institucionales (9), entre otras muchas intervenciones ya

analizadas en apartados anteriores.

6.2 Referencias de expertos sobre el seguimiento de la EM en Valladolid.

Como aportacion personal especifica a este TFG y tras tener que renunciar a
realizar un trabajo de campo sobre una muestra poblacional de pacientes con EM, por

las dificultades para establecer contacto con una muestra representativa tras la
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declaracion del estado de alarma por COVID-19, se ha querido concluir esta discusion
con la informacion referida por dos profesionales expertas en el manejo y actuacion con
la poblacion de afectados por EM de Valladolid, recogida a través de la entrevista en
profundidad, herramienta habitual para la obtencidn de informacién en la investigacion

cualitativa.

En primer lugar, recogemos sintéticamente los datos de la entrevista realizada a
la enfermera responsable de la consulta del Hospital Universitario del Rio Hortega de

Valladolid que lleva el seguimiento y control de los pacientes con EM.

— Se atiende en la consulta a una media de 150 pacientes con EM al mes. En los
altimos afios se ha notado un incremento paulatino de la poblacién de afectados,
pues a aquellos ya diagnosticados anteriormente se suma una media de 12
nuevos pacientes diagnosticados cada afio.

— La actividad se centra en varias lineas clave: informacion sobre el proceso,
educacion para la salud, adiestramiento en su autocuidado (auto puncion, dieta,
etc.), control de la adherencia terapéutica y de efectos secundarios al
tratamiento.

— Los cuidados aportados por enfermeria van a depender de cada paciente,
destacando, entre otras, actividades dirigidas a la prevencion de caidas y
accidentes, prevencion de ulceras por presién, cuidado de la piel, manejo de la
incontinencia urinaria o vejiga neurdgena, higiene del suefio, abordaje de
estrefiimiento y diarrea y desarrollo de estilos de vida saludable. Igualmente se
incide en actividades destinadas a la estimulacién cognitiva y a fomentar las
relaciones sociales.

— Por la experiencia de afios con los pacientes de EM, las necesidades mas
comunmente alteradas en estos pacientes son las de movilidad, sensibilidad, y
eliminacion (intestinal y vesical).

— Se realiza un seguimiento de los pacientes mensual, trimestral o semestral,
dependiendo de la etapa y evolucion de la enfermedad. Se mantiene un contacto
telefonico para cualquier consulta.

— El trabajo se desarrolla en un equipo multidisciplinar que interviene de forma
especializada en base a las demandas y necesidades del paciente. La enfermera
es, ademas, la responsable de mantener la relacion y contacto con Atencion

Primaria para orientar sobre la continuidad de la atencion del paciente con EM.

26



— Existe un gran reconocimiento de los pacientes y de los demés miembros del
equipo sobre el trabajo que desarrolla enfermeria, aunque considera necesario
que se visibilice mas nuestra actividad, a veces deslumbrada por otros

profesionales.

Con el fin de conocer otra opinién experta se contactdé con la Asociacion
Vallisoletana de EM y fue la Psicdloga de dicha asociacion la que nos informa de su

actividad con estos pacientes, destacando de su entrevista los siguientes aspectos:

— Actualmente tienen adscritos a la asociacion a 360 socios (personas con EM),
tanto de Valladolid ciudad como de la provincia, aunque nos informa de un
numero total mayor de personas afectadas (aproximadamente 1000).

— Existe un gran desconocimiento social sobre la enfermedad, confundiéndose en
ocasiones con otros procesos (ELA, etc.).

— Los problemas més recurrentes de las personas con EM referidos por sus socios
son la afectacion de la fuerza, espasticidad, rigidez muscular, pérdida de
equilibrio (generando por ejemplo caidas), fatiga, incontinencia, labilidad
emocional o deterioro cognitivo.

— La calidad de vida de estos pacientes va a depender de aspectos como el estilo
de afrontamiento, los recursos disponibles, el momento del ciclo vital y su red
social (familia, recursos sociales, etc.); "la soledad y el aislamiento son dos
grandes enemigos que afectan negativamente a la calidad de vida".

— Se trata también a los cuidadores informales y familia, asesorandoles y
formandoles para prestar una ayuda competente.

— Aungue ain no hay personal de enfermeria, en la Asociacion se reconoce su
labor y en ocasiones se ha contado con su ayuda profesional dado que "aporta
cuidados y conocimientos diferentes a los de otros profesionales, por ejemplo,
respecto la medicacion, incontinencia, infecciones, educacion en estilos de vida

saludables, nutricion...".
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7 CONCLUSIONES

Tras la revision y analisis de literatura cientifica y la opinion de expertos

extraemos las siguientes conclusiones:

- La patogenia de la enfermedad se basa en la lesion producida por el propio sistema
inmune a los axones del sistema nervioso central, provocando la formacion de
placas de desmielinizacion y gliosis. Los sintomas son variados y engloban
diferentes sistemas corporales afectados por la alteracion del impulso nervioso,
provocando en el paciente un aumento de la discapacidad, alteracion de la
ejecucion de actividades basicas de la vida diaria y disminucién de su calidad de

vida.

- El conocimiento de los principales sintomas, formas de presentacion y areas
funcionales que pueden encontrarse alteradas en el paciente con EM, nos permitira
implementar la valoracion individual atendiendo a todos los posibles trastornos que
aparecen en la patologia y emplear escalas especificas para su andlisis (descritas en
la tabla 12, Anexo 6).

- Dos de las herramientas clave en el abordaje de la patologia son la educacion para
la salud, al establecer recomendaciones individualizadas que permiten una mejora

del autocuidado de los pacientes, y la comunicacion con el paciente y su entorno.

- La figura de la enfermeria tiene especial importancia en el manejo del tratamiento
farmacoldgico, adiestrando en las técnicas de auto inyeccion, atendiendo a los
posibles efectos secundarios derivados, informando al paciente de las

caracteristicas de los diferentes farmacos, fomentando la adherencia al tratamiento.

- Lacronicidad de la EM y aumento de la discapacidad con el paso del tiempo hace
obligatorio buscar en el paciente la interiorizacién y comprension de los cuidados y
recomendaciones, incluyéndolos dentro de su rutina y adaptando su estilo de vida a

la enfermedad.

- Se trabaja dentro de un equipo multidisciplinar compuesto por diferentes
profesionales debiendo establecerse un programa de actuacion coordinada. Dentro
de él, se ha reconocido el trabajo de enfermeria por aportar beneficios en la calidad
de vida de los pacientes, atender al paciente de manera integral y acompafarle en

todo el proceso de su enfermedad.
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Figura 3: Puntuacion escala EDSS
Fuente: Escalas de Evaluacion Clinica en la Esclerosis Multiple. Monografias de la Esclerosis Mdltiple,
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ANEXO 2

Tabla 9: Descripcidn de articulos empleados en la revision bibliogréafica

TITULO
Tratado de enfermeria
neurolégica
La mejora de la calidad de vida
y satisfaccion del/la paciente con
esclerosis multiple y diagnostico
reciente mediante una consulta
de enfermeria especializada.
Guia de orientacion en la
practica profesional de Ila
valoracion reglamentaria de la
situacién de dependencia en
personas con EM vy otras
enfermedades desmielinizantes

Efectividad de las
intervenciones enfermeras en la
calidad de vida de personas con
EM.

Impacto clinico, asistencial,
econémico y social del abordaje
ideal de la EM en comparacion
con el abordaje actual.

Aspectos psicologicos y
neuropsicologicos de la EM.

Escalas de Evaluacion Clinica en
la EM.

Guia de préctica clinica sobre la
atencion a las personas con EM
Version Rapida.

Papel de enfermeria en la EM.

Comunicacion con el paciente-
familia: un elemento clave en la
continuidad de cuidados en la
EM.

Inmunoterapia en
enfermedades neuroldgicas,
presente y futuro.

Guia de ejercicios para

mejorar la espasticidad en EM.

Cuadernos de salud EM2:
Cuidados de enfermeria

Fatigue management in
multiple sclerosis.

Fatigue in multiple sclerosis: a
look at the role of poor sleep.

AUTOR
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Robles Sanchez MA.
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ANEXO 3

Tabla 10: Clasificacion y descripcion de la farmacologia de la EM

TIPO

NOMBRE

ADMINISTRACION

EFECTOS SECUNDARIOS

Tratamiento
del brote
agudo

Metilprednisolona

Endovenosa.
1g c¢/24h durante 3-5
dias

Hiperglucemia. Hipertensioén.
Alteraciones del suefio y
comportamiento.
Miopatia.

Tratamiento
modificador
de lavida
natural de la
enfermedad

Interferones fl-ay

Auto inyeccion.
Intramuscular -

Flulike o pseudogripe. Depresion.
Reacciones locales de inyeccion

monitorizacion

continua de las
constantes y registros

cardiacos c/6h

Bl-b Frec?;lézilij;a\?aerci)éble (nodulaciones, tumefaccion...).
' Hepatotoxicidad.
Auto inyeccion. . N
Acetato de Subcutinea. Efecto pqspunmqnal (palpnauones,
Glatirdmero C/24h o 3 veces por hiperventilacion...). L
Reacciones locales de inyeccion.
semana.
Hipersensibilidad.
Endovenosa. Rash cu'ganeo. -
; Amento de transaminasas/creatinina.
. Cada 28 dias. .
Natalizumab Plaguetopenia.
Control tras Disminucion de la serie blanca
administracion 60 min. . . '
Leuco encefalopatia multifocal
progresiva.
. Nauseas.
Via oral. . .
. Diarrea. Estrefiimiento.
1 cépsula c/24h. ”
. : Alteracion de las
La primera dosis se . .
TR transaminasas/creatinina.
. . realizara bajo
Fingolimod

Plaquetopenia.
Linfopenia.
Leucopenia.
Hepatotoxicidad.
Hipertension.

Mitoxantrona 'y
Ciclofosfamida

Endovenoso.
Frecuencia variable.

Efectos propios de la quimioterapia.

Respuesta inflamatoria sistémicay

Dimetilfumarato

2 veces al dia

Ocrelizumab Intravenoso reaccion a la inyeccién.
Cada 6 meses Neutropenia.
Disminucién IgM e IgG
Oral
- Dos cursos de Linfopenia.
Cladribina tratamiento a lo largo Hepatotoxicidad
de dos afios
Diarrea. Calambres. Alteracién de la
oral funcién pulmonar.

Hepatotoxicidad.
Leuco encefalopatia multifocal
progresiva.

Teriflunomida.

Oral.
C/24h.

Nasofaringitis.
Hipertension.
Dolor de cabeza. Fatiga.
Diarrea. Nauseas.
Hepatotoxicidad.

Tratamiento
sintomatico

Amantadina (Fatiga)
Pregabalina (Dolor)
Diazepam

(Espasticidad)

Individuales de cada
farmaco y dependientes
de sintomas.

Individuales de cada farmaco.

Fuente: Elaboracion propia. Informacion extraida de (1,6,11)
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ANEXO 4

Tabla 11: Recomendacién de alimentos en la disfagia

¥)

ALIMENTOS ACONSEJADOS ALIMENTOS

DESACONSEJADOS
Texturas mezcladas o dobles.
Alimentos fibrosos.
Alimentos con piel (Legumbres mejor trituradas)
Alimentos muy secos y crujientes que se
desmenuzan en la boca (frutos secos, cereales
$ecos...).

&)

Texturas homogéneas
Yogures, natillas...
Carnes y pescados blandos cortados en porciones
pequerias

Fuente: Elaboracion propia. Informacion extraida de (26)

ANEXO 5

General
practitioner

Social care/home-
care service

Dermatologist
A ¥

Rehabilitation

psychologist

Gynaecologist/ physician Neuro-
Obstetrician/ b ' radiologist
Midwife . . Spasticity
Physiotherapist specialist*
Neuro-
igerinl <> 4 ophthalmologist
medicine Occupational Continence P g

specialist therapist specialist*
Neuro-otologist
| Surgeon l €7\ social care . o | g I
specialist* | Ms-Neurologists | 2" sPecialist
MS-Nurses
| Orthopaedic l «7 Dietitian* [ Psychiatrist |
Speech Laboratory
therapist  technicia I Neurosurgeon I
[ Urologist | t x
* Service that may be
Neuro- I Pain clinic | provided by a MS—
rehabilitation Neurologist or MS-Nurse

with special education or

“ Regular or intensive collaboration; <€ Occasional collaboration

interest

Figura 4: Organizacion de la Unidad Multidisciplinar de atencion a la EM
Fuente: The Multiple Sclerosis Care Unit. Multiple Sclerosis Journal, 2019.
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ANEXO 6

Tabla 12: Escalas para la valoracion del paciente con EM

Nombre Tipo escala

Discapacidad
EDSS
Calidad de
MSQL-54  RIDc

Ulceras por
BRADEN presion

Fatiga
MFIS
25-FOOT Marcha
WALK TEST
Marcha
MSWS-12
PLUTCHICK R=EEG]
psicoldgico
GOLDBERG R=EL)
psicolégico
BECK Estado
psicoldgico

Cognicion
SDMT

Cognicion
BICAMS

Disfagia
MECV-V

Calidad del
suefo

CALIDAD
DEL SUENO
DE
PITTSBURG

¢Qué mide?
Principalmente mide la
capacidad para caminar.
Permite valorar la
afectacion neuroldgica.
Salud fisica y salud mental

Percepcion sensorial.
Humedad. Actividad.
Movilidad. Nutricién.
Friccion y descamacion.

Impacto de la fatiga a nivel
fisico, cognitivo y
psicosocial.

Funcidn de los miembros
inferiores y de la marcha.

Capacidad subjetiva para
caminar, correr y saltar en
las Ultimas 2 semanas.
Riesgo suicida

Ansiedad y depresion
Depresion

Velocidad de
procesamiento de la
informacion, atencién y
concentracion
Velocidad de
procesamiento de la
informacion, atencion,
concentracién, memoria
visoespacial y verbal.

Eficacia y seguridad de la
deglucion

Calidad subjetiva, latencia,
duracién y perturbaciones
del suefio, uso de
medicacion hipnética,
disfuncién diurna.

Fuente: Elaboracién propia. Informacion extraida de (6,8,13,23,26)
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¢Cbémo funciona?
Puntuaciones del 0 (examen
neurolégico normal) al 10 (muerte
por EM). Valoracién de hasta 20
grados.
Escala genérica y 18 items
especificos de la EM.
Autoadministrable
Puntuacién en cada item de 1-4
(excepto friccion 1-3). Puntuacion
total: riesgo alto <12 — riesgo
moderado 13/14 — riesgo bajo
15/18
21 items. Indicar la frecuencia del
sintoma en la Ultima semana.

Calcular el tiempo necesario en
caminar 7.62m.

12 items evaluados del 1 al 5,
siendo un total de 60.

Cuestionario.
Cuestionario.
Cuestionario.

Asociacion de nimeros a formas
geomeétricas.

Test: SDMT, California Verbal
Learning Test Il (CVLT-II), Brief
Visuospatial Memory Test Revised
(BVMT-R).

No requiere especialistas en manejo
cognitivo.

Administracion de diferentes
volimenes con 3 viscosidades:
liquido- néctar — pudding.
Vigilancia de disfagia y SatO2
Cuestionario de preguntas con
respuesta abierta y escalas de
valoracién con 4 grados.



