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RESUMEN

INTRODUCCION: La Retinosis Pigmentaria (RP) es un conjunto de
enfermedades de caracter degenerativo que provocan un deterioro de la visidon
que alcanza la ceguera. Por eso, es posible que problemas psicologicos, como
la ansiedad, acompafen a la enfermedad. Conocer la prevalencia de este
trastorno permite darle respuesta y mejorar asi la calidad de vida de estos

pacientes.

OBJETIVO: Evaluar la posible ansiedad en pacientes con RP y elaborar un Plan
de Cuidados Enfermeros (PCE) que ayude a solucionar el problema.

MATERIAL Y METODOS: Se llevd a cabo un estudio de investigacion
observacional y transversal en individuos con RP, que completaron el
cuestionario de ansiedad STAIl en marzo de 2021 para su posterior analisis. Se
realiz6 una valoracion de los pacientes siguiendo las 14 necesidades basicas de
Virginia Henderson y se elaboré un PCE con la herramienta NNNConsult.

RESULTADOS: 30 pacientes con una edad media de 55.80 (x 9.75), de los
cuales un 36.67% fueron mujeres y un 66.33% hombres, participaron en el
estudio. En él se demostré que un 33.33% de los pacientes padecia distintos
niveles de ansiedad estado y un 40% niveles de ansiedad rasgo. Se elabor6 un
PCE como guia para que enfermeria proporcione sus cuidados para la

consecucion de los objetivos propuestos.
CONCLUSION: Los niveles de ansiedad en pacientes con RP son superiores a
los de la poblacién general. La aplicacion del PCE propuesto posibilitaria mejorar

el afrontamiento de la enfermedad y, por tanto, reducir el estrés crénico.

PALABRAS CLAVE: Retinosis pigmentaria, ansiedad, STAI, plan de cuidados.



ABSTRACT

INTRODUCTION: Retinitis Pigmentosa (RP) is a group of degenerative diseases
that cause a deterioration of vision leading to blindness, Therefore, it is possible
that psychological problems, such as anxiety, accompany the disease. Knowing
the prevalence of this disorder allows us to respond to it and thus improve the
quality of life of these patients.

OBJECTIVE: Assess possible anxiety in patients with RP and develop a Nursing
Care Plan (NCP) to help solve the problem.

MATERIAL AND METHODS: An observational, cross-sectional research study
was conducted in individuals with RP, who completed the STAI anxiety
questionnaire in March 2021 for subsequent analysis. Patients were assessed
following Virginia Henderson's 14 basic needs and an NCP was developed with
the NNNConsult tool.

PRELIMINARY RESULTS: 30 patients with a mean age of 55.80 (+ 9.75), of
which 36.67% were female and 66.33% male, participated in the study. It showed
that 33.33% of the patients had different levels of state anxiety and 40% had
different levels of trait anxiety. An NCP was elaborated as a guide for nurses to
provide care to achieve the proposed objectives.

CONCLUSION: Anxiety levels in patients with RP are higher than in the general
population. The application of the proposed NCP would make it possible to

improve coping with the disease and, therefore, reduce chronic stress.

KEY WORDS: Retinitis pigmentosa, anxiety, STAI, care plan.
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1. INTRODUCCION

La Retinosis Pigmentaria (RP) es un grupo heterogéneo de degeneraciones
retinianas hereditarias caracterizadas por la muerte progresiva de los conos y los
bastones de la retina’.

La mayoria de las formas de RP provocan la muerte de los bastones, lo que
implica un deterioro de la vision nocturna o de la vision con poca luz y una pérdida
de la vision periférica, conocida como vision “en tunel”. Cuando el deterioro se
produce en los conos, se manifiesta con una reduccion de la agudeza visual
central?. Indistintamente, la RP afecta de forma global al fondo de ojo y, con
frecuencia, conlleva a una disminucion gradual de la visiobn, que conduce
irreversiblemente a la ceguera y su discapacidad consecuente®.

La etapa de aparicion es, frecuentemente, la infancia o la adolescencia’. Sin
embargo, la edad varia, algunos pacientes desarrollan una pérdida visual desde
la infancia y otros pueden permanecer asintomaticos hasta la edad adulta*. En
Espafia, se considera ceguera legal cuando la agudeza visual mejor corregida
en el mejor de sus ojos es menor o igual a 10/100 y/o cuando existe una
reduccién del campo visual a menos de 10 grados®. En la RP, suele alcanzarse
en torno a los 40 o 50 afios®.

La prevalencia de la RP es de 1/5000 mas o menos, habiendo aproximadamente
1.5 millones de personas afectadas en el mundo, siendo mas frecuente en los
hombres que en las mujeres y de forma bilateral y simétrica en ambos ojos" 4.
La proporcién de poblacidn afectada en Espana es de 1/4000, hay unos 15000
afectados®.

Se trata de la distrofia hereditaria de retina mas comun y de la cuarta causa de
ceguera en el mundo® 7, sin embargo, los hallazgos clinicos en la RP varian
ampliamente debido al gran numero de genes involucrados, que alcanza la cifra
de 50, y auin no existen soluciones médicas o tratamientos farmacolégicos®.

En la actualidad, se dispone de algunas opciones para intentar frenar su avance,
como la suplementacion nutricional con vitamina A y acido docosahexanoico
(DHA), la terapia con células madre, la terapia génica o los implantes retinianos
y las prétesisg, aunque no son eficaces para todos los pacientes. También es
importante la rehabilitacion visual, que puede incluir un oftalmo6logo o un 6ptico

para la evaluacion, un terapista ocupacional para el entrenamiento, un trabajador



social o un psicologo para los consejos individualizados'®. La rehabilitacion visual
intenta potenciar el resto visual del paciente.

Estos pacientes experimentan el no ser capaces de realizar tareas y actividades
que habian desarrollado de manera autdonoma desde la infancia, y tienen que
volver a aprenderlas de otra forma o pedir ayuda. Ademas, deben aprender a
vivir siendo “diferentes”, en una sociedad que es mayoritariamente vidente y que,
aunque cada vez menos, le presentara diversas barreras a lo largo de su vida
que pueden impedir su participacion plena en esta'’- 12,

Todos estos cambios pueden producir, por razones obvias, que el estrés crénico
acompane a la enfermedad. Asi que, es indiscutible que la RP interfiere en la
calidad de vida de quienes la sufren, entendiendo “calidad de vida” como la
evaluacion global que hace un sujeto de su vida'S, de varias formas. Por un lado,
perjudicando la salud fisica, para lo que no hay tratamiento hasta el momento y,
por otro, el area emocional, en el que se puede trabajar para mejorar la forma en
la que se enfrentan a la vida.

Ademas, aunque no haya referencias bibliograficas que lo demuestren, cada vez
hay mas personas que perciben una relacién entre su nivel de ansiedad y las
variaciones en su capacidad visual'3.

La finalidad de este estudio es determinar, a través del cuestionario State—Trait
Anxiety Inventory (STAI), esa ansiedad que presentan los pacientes afectados
por la RP, y elaborar un Plan de Cuidados Estandarizado (PCE) como propuesta
para tratar de disminuirla. De esta manera, se podria mejorar la calidad de vida

de los pacientes y quiza, ralentizar la evolucion de la enfermedad.



2. JUSTIFICACION

Como se ha mencionado anteriormente, la RP es una enfermedad para la que,
hasta la fecha, solo existen tratamientos sintomaticos, es decir, tratamientos que
ayudan a suplir la pérdida de vision. Estas ayudas, hacen que la independencia
y la calidad de vida de los pacientes cada vez sea mejor'®, pero la cronicidad de
la enfermedad y los efectos que tiene sobre sus vidas, la convierten en un factor
de riesgo para que su bienestar emocional se vea alterado’®.

En lo que a estas consecuencias emocionales se refiere, la naturaleza progresiva
de esta enfermedad puede parecer una ventaja, ya que las personas tienen la
posibilidad de aceptar los cambios en su vision de forma gradual, pero, por otro
lado, requiere una adaptacion continua a los cambios y se produce una mayor
preocupacion por el pronostico?”.

Ademas, la pérdida de visién en la RP es impredecible, y su progreso conlleva
una pérdida de habilidad para realizar determinadas tareas, disminuyendo la
autoconfianza y el autocontrol de los afectados, algo frustrante y traumatico que
puede conducirlos a la ansiedad y a la depresion'# 18,

Y es en ese punto psicologico en el que podria ser interesante intervenir.
Analizar ese posible fallo emocional podria resultar especialmente util al principio
de la enfermedad, para que la anticipacién aprensiva del dafo no interfiera
negativamente en la ejecucion de los programas de rehabilitacion visual y en la
participacion en los ensayos de tratamientos actuales'® 2°. Pero también cuando
ya ha progresado, porque podria haber aumentado la falta de independencia, la
dificultad para llevar a cabo las actividades de la vida diaria, los obstaculos en la
educacion y en el trabajo, los problemas en las relaciones interpersonales, e
incluso el cambio en la identidad del yo.

Y a partir de la evaluacion, también intentar reducirla, papel importante de la
enfermeria, que debe establecer unos cuidados de calidad, para ayudar al
paciente a enfrentar el proceso de enfermedad.



3. PREGUNTA DE INVESTIGACION
¢ Cual es el nivel de ansiedad que padecen las personas con RP segun el

cuestionario STAI?

4. PREGUNTA PICOT
Paciente: Los pacientes con RP pertenecientes a la asociacion Retina Castilla y
Ledn (RECYL). Se incluyeron sujetos a partir de 18 afios.
Intervencion: El cuestionario STAI.
Comparacion: Como grupo control se utilizaron los criterios de clasificacidon de la
escala STAL.
Outcomes o variables:
e Variable primaria: Nivel de estrés cronico medido a través de la escala
STAL
e Variables secundarias:
e Variables sociodemograficas: Edad y sexo.
Tiempo: La obtencién de los resultados se espera al finalizar el trabajo de campo,

que durara dos meses.



5. OBJETIVOS E HIPOTESIS
5. 1. OBJETIVO PRINCIPAL

Evaluar la posible ansiedad que presentan las personas que padecen RP.

5. 2. OBJETIVOS SECUNDARIOS
e Determinar el nivel de sintomatologia ansiosa en personas afectadas por
la RP.
e Diferenciar la prevalencia de un estado de ansiedad puntual, de la de una
tendencia a la ansiedad en pacientes con RP.
e Elaborar un PCE, que ayude a mejorar el afrontamiento y a reducir el
estrés emocional de los pacientes con RP diagnosticada y, de esta

manera, promover la mejora de su calidad de vida.

5. 3. HIPOTESIS

La aplicacién de un PCE en los pacientes con RP centrado en las necesidades
que influyan en la ansiedad y el estrés podria ayudar a disminuir el grado de
estrés y ansiedad en estos pacientes, lo que podria evitar el empeoramiento de
su sintomatologia.



6. MATERIAL Y METODOS
6. 1. DISENO

El disefio del estudio realizado es de tipo observacional y trasversal, con
metodologia de encuesta.

6. 2. MUESTRA

Los sujetos estudiados fueron 30 pacientes diagnosticados de RP,
pertenecientes a la asociacion RECYL y con edades superiores a 18 afos.

Los participantes se reclutaron con la ayuda del presidente de la asociacion. A

todos se les explicoé previamente el consentimiento informado.

6. 3. CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION
Al elegir la muestra, los criterios de inclusién fueron:
e Pacientes afectados por la RP.
e Pacientes afiliados a RECYL.
e Pacientes con mas de 18 afios.
e Pacientes con voluntariedad de participar.
Los criterios de exclusion fueron:
e Pacientes con RP que no estaban en pleno uso de sus facultades

mentales.

6. 4. FUENTES DE DATOS CONSULTADAS

Para la busqueda previa de informacion, se consultaron las bases de datos
PubMed, ScieELO y Google Académico, empleando las palabras clave “retinosis
pigmentaria”, “ansiedad”, “enfermeria”, “retinitis pigmentosa” “anxiety” y “nursing”
con los operadores boleanos AND y OR.

Todos los ensayos clinicos y revisiones sistematicas seleccionadas databan de
los ultimos 10 afios, se podian descargar de forma gratuita y estaban disponibles

en inglés o en espanol.

6. 6. INSTRUMENTOS
Para analizar la ansiedad en los pacientes con RP, se utilizd un unico

cuestionario, el STAI (anexo I). Se administré de forma telefénica a los sujetos



seleccionados, con un consentimiento informado previo sobre la voluntariedad
de su participacion y la anonimidad de sus datos.

El cuestionario STAIl, es un instrumento que evalua dos conceptos
independientes de ansiedad, estado y rasgo, con 40 preguntas de eleccidn
multiple en total.

La escala de Ansiedad como Estado (A/E) mide la condicion emocional
transitoria. La escala de Ansiedad como Rasgo (A/R) mide la propensién ansiosa
por la que difieren los sujetos en su tendencia ansiosa?'. Ambas partes se
componen de 20 items. Las opciones de respuesta son diferentes para cada tipo
de ansiedad (tabla 1).

Tabla 1: Puntuacién para cada respuesta de cuestionario STAI.

0 1 2 3
A/E Nada Algo Bastante Mucho
A/R Casi nunca A veces A menudo Casi siempre

Fuente: Elaboracién propia.
Para analizar los resultados del cuestionario, se diferencian los items positivos

de los negativos, con la siguiente formula:

A/E = 30 + (suma de items de caracter positivo) — (suma de items de caracter
negativo).

A/R = 21 + (suma de items de caracter positivo) — (suma de items de caracter
negativo).

El resultado estara comprendido en el intervalo de 0 a 60, dividiéendose este en
distintos grados de ansiedad (tabla 2).

Tabla 2: Grado de ansiedad segun el resultado del cuestionario STAI.

RESULTADO GRADO DE ANSIEDAD
0-19 Normal

20-28 Leve

29-39 Alta

40-60 Severa

Fuente: Elaboracién propia.
La valoracion de los pacientes con RP se ha realizado siguiendo el modelo de

las 14 necesidades fundamentales, descrito por Virginia Henderson. Para el
disefio del PCE se ha utilizado la taxonomia de diagnosticos de enfermeria de la
North American Nursing Diagnosis Association (NANDA) 2018-2020, la

clasificacion de resultados de enfermeria NOC (Nursing Outcomes



Classification) y la clasificacion de intervenciones de enfermeria NIC (Nursing
Interventions Classification), mediante la herramienta informatica NNNConsult

proporcionada por la Universidad de Valladolid.

6. 7. ANALISIS ESTADISTICO

Para el tratamiento de los datos se empleo una base de datos de Excel 2019. El
posterior analisis estadistico de las variables contempladas, que fue un analisis
descriptivo, se realizé con las férmulas de Excel 2019.

6. 8. CONSIDERACIONES ETICO-LEGALES

Este estudio, fue aprobado por el Comité Etico de Investigacion Clinica del Area
de Salud de Valladolid Este (anexo Il) y por la Comisién de Etica e Investigacion
de la Facultad de Enfermeria de Valladolid (anexo lI).

Todos los pacientes incluidos en el estudio fueron informados previamente de
los objetivos y las condiciones del mismo. Se les explicé el consentimiento
informado y aceptaron participar de forma voluntaria, sabiendo que podian
retirarse en cualquier momento.

A cada sujeto al que se le paso el cuestionario, se le asigné un numero de
identificacion para que, tanto sus datos como sus resultados, permaneciesen en
el anonimato y, de esta forma, cumplir con la Ley Organica 3/2018, del 5 de
diciembre de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos
digitales.

6. 9. CRONOGRAMA

La decision del tema de este Trabajo de Fin de Grado (TFG) se tomé en
noviembre de 2020. Desde ese momento y hasta enero de 2021, se realiz6 una
busqueda bibliografica actualizada sobre el mismo. En el mes de marzo, para
poder comenzar con el trabajo de campo, se solicitaron los permisos necesarios.
Tras el analisis de los resultado obtenidos, que tuvo lugar en abril, se procedi6 a
la redaccion del presente trabajo, entre finales del mes de abril y el mes de mayo.
Finalmente, en junio, se planificé la estrategia de defensa del TFG.

Las fases mencionadas de elaboracion de este trabajo quedan esquematizadas
en la tabla 3.



Tabla 3: Cronograma de las fases de elaboracion de este trabajo.

FASES DEL
TRABAJO

Eleccion de
tema

Busqueda
bibliografica

Noviembre | Diciembre

Enero

Febrero

2021

Marzo

Abril

Mayo

Junio

Solicitud  de
permisos

Trabajo de
campo

Analisis de
resultados

Redaccion del
trabajo

Preparacion
de defensa del
trabajo

Fuente: Elaboracién propia.




7. RESULTADOS

La muestra estaba formada por un total de 30 sujetos de los cuales 11 (36.67 %)
fueron mujeres y 19 (66.33%) fueron hombres. La media de edad fue 55.80,
rango (31 - 74), con una desviacion tipica (DS) de + 9.75.

7.1. CUESTIONARIO STAI
Los valores de ansiedad se recogieron con la escala STAI. La puntuacién de
las escalas de ansiedad obtenida fue la siguiente:
A/E:

¢ Normal: 20 (66.67%)

e Leve:7(23.33%)

e Alta: 1(3.33%)

e Severa: 2 (6.67%)
A/R:

e Normal: 18 (60%)

e Leve: 6 (20%)

e Alta: 6 (20%)

e Severa: 0 (0%)

A/R

= Normal = Ansiedad leve Ansiedad alta Ansiedad severa = Normal = Ansiedad leve Ansiedad alta Ansiedad severa
Figura 1: Clasificacion de resultados de A/E. Figura 2: Clasificacion de resultados de A/R.

Fuente: Elaboracion propia. Fuente: Elaboracion propia.

En la seccidon de A/E, de los 30 pacientes que han completado el cuestionario,
un 66.67% ha presentado niveles de ansiedad normales, un 23.33% niveles de
ansiedad leves, un 3.33% altos y un 6.67% severos. Respecto a la A/R, un 60%
ha presentado niveles de ansiedad normales, mientras que un 20% ha

presentado niveles de ansiedad leves y otro 20% niveles de ansiedad altos.
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7. 2. PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA

Para que los cuidados de enfermeria estén adaptados al maximo a las
necesidades de los pacientes, primero debe realizarse una valoracion
individualizada e integral de las mismas. Esta informacion se obtiene mediante
la entrevista, la observacion, la exploracion fisica y la historia clinica. La
valoracion de enfermeria se realiza en base al modelo de las 14 necesidades
basicas de Virginia Henderson??. En este trabajo se ha prestado especial
atencion en las necesidades que pueden influir en el estado de estrés y ansiedad
de los sujetos: necesidad I, I, V, VI, IX, X, XII, XIlI, XIV.

Al tratarse de una propuesta de PCE, las fases de ejecucion y evaluacion no se

llevaran a cabo.

NECESIDAD I: RESPIRACION

Se valora el patron respiratorio, su frecuencia y su profundidad, asi como la
presencia de disnea, tos, ruidos anormales, etc. Se valora también la frecuencia
cardiaca y la tensioén arterial.
NANDA: Patron respiratorio ineficaz (00032).
Definicidon: Inspiracion y/o espiracion que no proporciona una ventilacion
adecuada.
Caracteristicas definitorias: Aleteo nasal, alteracion de los movimientos
toracicos, disnea...
Factores relacionados: Ansiedad, fatiga, hiperventilacion...
NOC: Estado respiratorio (0415).
Definicion: Movimiento del aire hacia dentro y fuera de los pulmones e
intercambio alveolar de didxido de carbono y oxigeno.
Indicadores:

e Frecuencia respiratoria (41501).

e Profundidad en la inspiracion (41503).

e Inquietud (41516).
NIC: Disminucion de la ansiedad (5820).
Definicidn: Minimizar la aprension, temor, presagios o inquietud relacionados con
una fuente no identificada de peligro previsto.
Actividades:

11



e Proporcionar informacion objetiva respecto al diagnédstico, tratamiento y
pronaostico.

e Permanecer con el paciente para promover la seguridad y reducir el
miedo.

e Animar la manifestacién de sentimientos, percepciones y miedos.

e Instruir al paciente sobre el uso de técnicas de relajacion.

NECESIDAD II: ALIMENTACION/HIDRATACION

Se valora el grado de autonomia para alimentarse, el peso, la talla y el indice de
masa corporal. También se valora el habito de hidratacion y alimentacién, el tipo
de dieta, el apetito, la presencia de nauseas y vomitos, etc.
NANDA: Déficit de autocuidado en la alimentacién (00102).
Definicion: Incapacidad para comer de manera independiente.
Caracteristicas definitorias: Deterioro de la habilidad para coger los alimentos
con los utensilios, deterioro de la habilidad para manejar los utensilios, deterioro
de la habilidad para preparar la comida...
Factores relacionados: Ansiedad, barreras del entorno, disminucion de la
motivacion...
NOC: Autocuidados: comer (0303).
Definicidn: Acciones personales para preparar e ingerir comida y liquidos.
Indicadores:

e Prepara comida para ingerir (30301).

e Maneja utensilios (30303).

e Finaliza una comida (30314).
NIC: Ayuda con el autocuidado: alimentacion (1803).
Definicidn: Ayudar a una persona a comer:
Actividades:

e Proporcionar ayuda fisica, si es necesario.

e Abrir los alimentos empaquetados.

e Evitar colocar la comida en el lado ciego de una persona.

e Describir la ubicacion de la comida en la bandeja para las personas con

impedimentos de la vision.
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NECESIDAD Ill: ELIMINACION
Se valora el grado de autonomia para la eliminacion urinaria y fecal. Los habitos
de eliminacion, incontinencia o retencion, el estrefiimiento, los gases, el

sangrado o el dolor.

Se valora el grado de autonomia para la movilidad, teniendo en cuenta la
actividad fisica, la fuerza, la estabilidad, la energia para las Actividades de la
Vida Diaria (AVD), etc. Se registra el uso de dispositivos fisicos de ayuda si son

necesarios.

Se valora el patron de sueno, los problemas para dormir, la sensacion de haber
descansado, etc.
NANDA: Disconfort (00214).
Definicion: Percepciéon de falta de tranquilidad, alivio y trascendencia en las
dimensiones fisica, psicoespiritual, ambiental, cultural y/o social.
Caracteristicas definitorias: Ansiedad, descontento con la situacion, irritabilidad...
Factores relacionados: Control insuficiente sobre el entorno, control insuficiente
sobre la situacioén, recursos insuficientes...
NOC: Estado de comodidad: entorno (2009).
Definicion: Tranquilidad, comodidad y seguridad ambiental del entorno.
Indicadores:

¢ Organizacion del entorno (200905).

¢ lluminacién de la sala (200909).

¢ Adaptaciones ambientales necesarias (200914).
NIC: Manejo ambiental: seguridad (6486).
Definicion: Vigilar y actuar sobre el ambiente fisico para fomentar la seguridad.
Actividades:

¢ Identificar las necesidades de seguridad el paciente segun el nivel fisico,

la funcion cognitiva y el historial de conducta.
¢ Eliminar los factores de peligro del ambiente, cuando sea posible.

¢ Modificar el ambiente para minimizar los peligros y riesgos.



e Utilizar dispositivos de proteccion (restriccidn fisica, barandillas, puertas
cerradas, vallas y portones) para limitar fisicamente la movilidad o el
acceso a situaciones peligrosas.

NANDA: Insomnio (00095)

Definicion: Trastorno de la cantidad y calidad del suefio que deteriora el
funcionamiento.

Caracteristicas definitorias: Cambios en el patron de suefio, despertar temprano,
dificultad para conciliar el sueno...

Factores relacionados: Ansiedad, estresores, temor...

NOC: Suefio (0004).

Definicidon: Suspensién periodica natural de la conciencia durante la cual se
recupera el organismo.

Indicadores:

e Horas de suefio (401).

o (Calidad del suefio (404).

¢ Dificultad para conciliar el suefio (421).

NIC: Mejorar el suefio (1850).
Definicion: Facilitar ciclos regulares de suefio/vigilia.
Actividades:

e Comprobar el patron de suefio del paciente y observar las circunstancias
fisicas (apnea del suefo, vias aéreas obstruidas, dolor/molestias y
frecuencia urinaria) y/o psicologicas (miedo o ansiedad) que interrumpen
el suefo.

e Ajustar el ambiente (luz, ruido, temperatura, colchén y cama) para
favorecer el suefio.

e Ayudar a eliminar las situaciones estresantes antes de irse a la cama.

e Comentar con el paciente y la familia técnicas para favorecer el suefio.

NIC: Disminucion de la ansiedad (5820).
Definicidn: Minimizar la aprension, temor, presagios o inquietud relacionados con
una fuente no identificada de peligro previsto.
Actividades:
e Permanecer con el paciente para promover la seguridad y reducir el

miedo.
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o Establecer actividades recreativas encaminadas a la reduccion de
tensiones.

e Ayudar al paciente a realizar una descripcion realista del suceso que se
avecina.

e Instruir al paciente sobre el uso de técnicas de relajacion.

Valora el grado de autonomia para vestirse y el uso de calzado seguro.
NANDA: Déficit de autocuidado en el vestido (00109).
Definicion: Incapacidad para ponerse y quitarse la ropa independientemente.
Caracteristicas definitorias: Deterioro de la habilidad para abrocharse la ropa,
deterioro de la habilidad para escoger la ropa, deterioro de la habilidad para
usar cremalleras...
Factores relacionados: Ansiedad, barreras del entorno, disminucion de la
motivacion...
NOC: Autocuidados: vestir (0302).
Indicadores:

e Escoge la ropa (30201).

e Se abrocha la ropa (30207).

e Se abrocha los zapatos (30213).
NIC: Ayuda con el autocuidado: vestirse/arreglo personal (1802).
Definicion: Ayudar a un paciente con la ropa y el aspecto.
Actividades:

¢ Disponer las prendas del paciente en una zona accesible (al pie de la

cama).
o Estar disponible para ayudar en el vestir, si es necesario.
e Ayudar con los cordones, botones y cremalleras, si es necesario.

o Reforzar los esfuerzos por vestirse solo.

Valora el grado de autonomia para regular su temperatura.



Valora el grado de autonomia para la higiene corporal y si esta es correcta. El
estado de la piel y de las mucosas y la higiene bucal.

NECESIDAD IX: SEGURIDAD

Valora el grado de autonomia para prevenir peligros. La capacidad para prevenir
caidas, aspiraciones, quemaduras, etc. También valora el manejo del régimen
terapéutico.
NANDA: Ansiedad (00146).
Definicion: Sensacion vaga e intranquilizadora de malestar o amenaza
acompafnada de una respuesta autondmica (el origen de la cual con frecuencia
es inespecifico o desconocido para la persona); sentimiento de aprension
causado por la anticipacion de un peligro. Es una sefal de alerta que advierte de
un peligro inminente y permite a la persona tomar medidas para afrontar la
amenaza.
Caracteristicas definitorias: Inquietud, angustia, aumento de la tension...
Factores relacionados: Amenaza al estatus habitual, estresores, necesidades no
satisfechas...
NOC: Nivel de ansiedad (1211).
Definicidn: Gravedad de la aprension, tension o inquietud manifestada surgida
de una fuente no identificable.
Indicadores:

e Impaciencia (121102).

¢ Dificultades para resolver problemas (121114).

e Sentimiento de inutilidad (121135).
NIC: Disminucion de la ansiedad (5820).
Definicidon: Minimizar la aprension, temor, presagios o inquietud relacionados con
una fuente no identificada de peligro previsto.
Actividades:

e Tratar de comprender la perspectiva del paciente sobre una situacién

estresante.
e Animar a la familia a permanecer con el paciente, si es el caso.

e Ayudar al paciente a identificar las situaciones que precipitan la ansiedad.
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e Ayudar al paciente a realizar una descripcidn realista del suceso que se
avecina.
NIC: Control del estado de animo (5330).
Definicidon: Proporcionar seguridad, estabilidad, recuperacion y mantenimiento a
un paciente que experimenta un estado de animo disfuncionalmente deprimido
o euforico.
Actividades:
e Proporcionar o remitir a psicoterapia (terapia cognitivo-conductual,
interpersonal, de pareja, de familia o de grupo), cuando sea conveniente.
e Ayudar con el autocuidado, si es necesario.
e Relacionarse con el paciente a intervalos regulares para realizar los
cuidados y/o darle la oportunidad de hablar acerca de sus sentimientos.
e Ensefar nuevas técnicas de afrontamiento y de resolucion de problemas.
NANDA: Riesgo de caidas (00155).
Definicidon: Susceptible de sufrir un aumento de la vulnerabilidad de las caidas,
que puede causar daio fisico y comprometer la salud.
Problemas asociados: Deterioro de la vision y uso de dispositivos de ayuda.
NOC: Funcidn sensitiva: vision (2404).
Definicién: Capacidad para percibir correctamente las imagenes visuales.
Indicadores:
e Campos visuales periféricos izquierdo y derecho (240404 y 240424).
e Ceguera nocturna (240414).
¢ Respuesta a los estimulos visuales (240416).
NIC: Manejo ambiental (6480).
Definicion: Manipulacién del entorno del paciente para conseguir beneficios
terapéuticos, interés sensorial y bienestar psicoldgico.
Actividades:
e Crear un ambiente seguro para el paciente.
e Eliminar los factores de peligro del ambiente (alfombras o mantas sueltas
y muebles pequefios, moviles).
e Disponer de medidas de seguridad mediante barandillas laterales o el
acolchamiento de barandillas, segun corresponda.

e Controlar la iluminacion para conseguir beneficios terapéuticos.
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NANDA: Temor (00148).
Definicion: Respuesta a la percepcidon de una amenaza que se reconoce
conscientemente como un peligro.
Caracteristicas definitorias: Disminucion de la capacidad de resolucion de
problemas, identifica el objeto del temor, los estimulos se consideran una
amenaza...
Factores relacionados: Entorno desconocido, respuesta aprendida a la
amenaza, separacion del sistema de apoyo...
Problema asociado: Déficit sensorial.
NOC: Autocontrol del miedo (1404).
Definicion: Acciones personales para eliminar o reducir los sentimientos
incapacitantes de aprension, tension o inquietud secundarios a una fuente
identificable.
Indicadores:

e Utiliza técnicas de relajacion para reducir el miedo (140407).

e Mantiene el control sobre su vida (140413).

¢ Identifica el origen del miedo (140419).
NIC: Mejorar el afrontamiento (5230).
Definicidn: Facilitacion de los esfuerzos cognitivos y conductuales para manejar
los factores estresantes, cambios o amenazas percibidas que interfieran a la
hora de satisfacer las demandas y papeles de la vida.
Actividades:

e Ayudar al paciente a evaluar los recursos disponibles para lograr los

objetivos.
e Ayudar al paciente a resolver los problemas de forma constructiva.
e Valorar la comprensién del paciente del proceso de enfermedad.

e Proporcionar un ambiente de aceptacion.

Se valora la dificultar en la comunicacion verbal y en las relaciones sociales,
familiares y sexuales. Situacion de aislamiento social.
NANDA: Afrontamiento ineficaz (00069).
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Definicidon: Patron de apreciacion no valida sobre los agentes estresantes, con
esfuerzos cognitivos y/o conductuales, que fracasan en la gestion de las
demandas relacionadas con el bienestar.
Caracteristicas definitorias: Acceso insuficiente al apoyo social, capacidad de
resolucion de problemas insuficiente, estrategias de afrontamiento ineficaces...
Factores de riesgo: Apoyo social insuficiente, estrategias de relajacién de la
tension ineficaces, sentido de control insuficiente...
NOC: Afrontamiento de problemas (1302).
Definicion: Acciones personales para controlar los factores estresantes que
ponen a prueba los recursos del individuo.
Indicadores:

¢ |dentifica patrones de superacion eficaces (130201).

¢ Refiere disminucion de estrés (130204).

e Verbaliza aceptacion de la situacion (130205).
NIC: Mejorar el afrontamiento (5230).
Definicidn: Facilitacion de los esfuerzos cognitivos y conductuales para manejar
los factores estresantes, cambios o amenazas percibidas que interfieran a la
hora de satisfacer las demandas y papeles de la vida.
Actividades:

e Ayudar al paciente a resolver los problemas de forma constructiva.

e Valorar la comprensién del paciente del proceso de enfermedad.

e Fomentar un dominio gradual de la situacion.

e Animar al paciente a identificar sus puntos fuertes y sus capacidades.
NANDA: Deterioro de la comunicacion verbal (00051).
Definicion: Capacidad reducida, retardada o ausente para recibir, procesar,
transmitir y/o usar un sistema de simbolos.
Caracteristicas definitorias: Ausencia de contacto visual, déficit visual parcial,
déficit visual total...
Factores relacionados: Alteracion emocional, baja autoestima, barreras en el
entorno...
NOC: Comunicacion (0902).
Definicidn: Recepcidn, interpretacion y expresion de los mensajes verbales,

escritos y no verbales.
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Indicadores:
e Reconoce los mensajes recibidos (90206).
e Intercambia mensajes con los demas (90208).
e Entorno favorecedor de la comunicacion (90213).
NIC: Mejorar la comunicacién: déficit visual (4978).
Definicion: Empleo de estrategias que aumenten las capacidades de
comunicacién de las personas con disminucion de la visién.
Actividades:
e Monitorizar las implicaciones funcionales de la disminucién de la vision
(riesgo de lesiones, depresion, ansiedad y capacidad de realizar
actividades de la vida diaria, asi como actividades valoradas).
e |dentificarse al entrar en el espacio del paciente.
e Describir el entorno al paciente.
e Derivar al paciente a los servicios de apoyo (social, ocupacional y
psicologico).
NANDA: Deterioro de la interaccion social (00052).
Definicidon: Cantidad insuficiente o excesiva, o calidad ineficaz de intercambio
social.
Caracteristicas definitorias: Deterioro del funcionamiento social, disconfort en
situaciones sociales, interaccion disfuncional con otras personas...
Factores relacionados: Alteracion en el autoconcepto, barreras en el entorno,
obstaculos en la comunicacion...
NOC: Implicacion social (1503).
Definicidn: Interacciones sociales con personas, grupos u organizaciones.
Indicadores:
e Interacciona con amigos intimos (150301).
e Participa en actividades de ocio (150311).
e Se conecta diariamente con otros (150314).
NIC: Potenciacion de la socializacion (5100).
Definicion: Facilitar la capacidad de una persona para interactuar con los demas.
Actividades:

e Animar al paciente a desarrollar relaciones.

e Fomentar el compartir los problemas comunes con los demas.
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e Ayudar al paciente a que aumente la consciencia de sus puntos fuertes y
sus limitaciones en la comunicacion con los demas.
e Utilizar el juego de roles para practicar las habilidades y técnicas de

comunicaciéon mejoradas.

Valora el grado de conocimiento y aceptacion de su estado de salud, cambios
vitales y de rol. Ademas, valora la dificultad para tomar decisiones y afrontar
situaciones dificiles.

Valora la influencia de la salud en su situacion laboral, social y familiar. Situacion
socioeconomica.
NANDA: Riesgo de baja autoestima situacional (00153).
Definicidon: Susceptible de desarrollo de una percepcidn negativa de la propia
valia en respuesta a una situacién concreta, que puede comprometer la salud.
Factores de riesgo: Disminucion del control sobre el entorno, expectativas
propias no realistas, patrén de impotencia...
NOC: Autoestima (1205).
Definicidn: Juicio personal sobre la capacidad de uno mismo.
Indicadores:

e Aceptacion de las propias limitaciones (120502).

¢ Nivel de confianza (120511).

e Sentimientos sobre su propia persona (120519).
NIC: Potenciacion de la autoestima (5400).
Definicidn: Ayudar a un paciente a que mejore el juicio personal de su autovalia.
Actividades:

e Ayudar al paciente a encontrar la autoaceptacion.

e Proporcionar experiencias que aumenten la autonomia del paciente,

segun corresponda.
e Ayudar al paciente a afrontar los abusos o las burlas.

e Ayudar al paciente a aceptar la dependencia de otros, segun corresponda.
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NECESIDAD XlliI: OCIO

Valora las actividades de ocio habituales y la influencia de la salud en su
realizacion.
NANDA: Disminucién de la implicacion en actividades recreativas (00097).
Definicion: Reduccion de la estimulacion, interés o participacion en las
actividades recreativas o de tiempo libre.
Caracteristicas definitorias: Aburrimiento, descontento con la situacion,
inexpresividad...
Factores relacionados: Barreras del entorno, el entorno habitual no permite
involucrarse en la actividad, malestar psicologico...
NOC: Participacion en actividades de ocio (1604).
Definicidon: Uso de actividades relajantes, interesantes y de ocio para fomentar
el bienestar.
Indicadores:

o Participacion en actividades diferentes al trabajo habitual (160401).

o Refiere relajacion con las actividades de ocio (160404).

e Disfruta de actividades de ocio (160413).
NIC: Terapia de entretenimiento (5360).
Definicidn: Utilizacion intencionada de actividades recreativas para mejorar la
independencia funcional y las habilidades sociales, asi como para reducir o
eliminar los efectos de enfermedades o discapacidades.
Actividades:

e Ayudar al paciente a elegir actividades recreativas coherentes con sus

capacidades fisicas, psicologicas y sociales.
e Disponer actividades recreativas que tengan por objeto disminuir la
ansiedad (cartas, puzles...).
e Proporcionar un refuerzo positivo a la participacion en las actividades.

e Comprobar la respuesta emocional, fisica y social a la actividad recreativa.

NECESIDAD XIV: APRENDER
Valora el nivel de estudios, grado de informacion sobre su salud, alteraciones de
la cognicion o la percepcion, etc. Ademas, valora la autoestima y la imagen

corporal.
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NANDA: Conocimientos deficientes (00126).
Definicién: Carencia de informacion cognitiva relacionada con un tema
especifico, o su adquisicion.
Caracteristicas definitorias: Conducta inapropiada, conocimiento insuficiente,
rendimiento inadecuado en una prueba...
Factores relacionados: Conocimiento insuficiente de los recursos, informacion
errénea proporcionada por otros, informacion insuficiente...
NOC: Conocimiento: proceso de la enfermedad (1803).
Definicion: Grado de conocimiento transmitido sobre el proceso de una
enfermedad concreta y las complicaciones potenciales.
Indicadores:

e Caracteristicas de la enfermedad (180302).

e Curso habitual de la enfermedad (180307).

e Efecto psicosocial de la enfermedad sobre uno mismo (180313).
NIC: Ensefianza: proceso de enfermedad (5602).
Definicion: Ayudar al paciente a comprender la informacion relacionada con un
proceso de enfermedad especifico.
Actividades:

e Evaluar el nivel actual de conocimientos del paciente relacionado con el

proceso de enfermedad especifico.
e Proporcionar informacion al paciente acerca de la enfermedad, segun
corresponda.
e Evitar las promesas tranquilizadoras vacias.
e Remitir al paciente a los centros/grupos de apoyo comunitarios locales, si

se considera oportuno.
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8. DISCUSION

En términos generales, los estudios encontrados coinciden con este en que los
pacientes con RP tienen niveles relevantes de ansiedad que deben tenerse en
consideracion en el manejo de estos pacientes, preferiblemente en todas las
etapas de la evolucidn de la enfermedad.

Sainohira, M et al evidenciaron que el 37% de los pacientes con RP estudiados
con la escala HADS tenian ansiedad?®. Resultados muy semejantes a los
obtenidos en este estudio. En él, los niveles de ansiedad no se correlacionaron
significativamente con las funciones visuales, pero si con las limitaciones del dia
a dia. Es comprensible que las personas con mala vision puedan sufrir ansiedad,
puesto que tener una buena vision es fundamental para tener una vida privada y
social razonable.

De hecho, en el estudio llevado a cabo por Prem Senthil, M et al, de experiencias
personales de pacientes con RP, muchos afirmaban padecer ansiedad y estrés,
provocado sobre todo por la dificultad de moverse en ambientes desconocidos y
por la incertidumbre que les genera pensar en el futuro?.

La cifra obtenida en el presente estudio también es comparable al 36.5% que
afirman Chaumet-Riffaud et al, de nuevo con la escala HADS?S, y con la
investigacion de Lépez-Justicia, MD et al, en la que, con el mismo cuestionario
que el empleado en este trabajo, indican que el nivel de ansiedad de los
pacientes con RP dista bastante del nivel de ansiedad del grupo control™.

En otro estudio que analizé diferentes estados emocionales patoldgicos de
pacientes con RP, se evidencidé que la depresion y la ansiedad son los que
resultan tener una mayor incidencia®®.

En el caso de Le, P et al, se encontr6 una diferencia estadisticamente
significativa entre los porcentajes de 17.68% y 4.15%, asociados a personas con
RP diagnosticadas de ansiedad y a personas sin RP diagnosticadas de
ansiedad, respectivamente?®. La diferencia entre estos resultados y los
obtenidos en el nuestro estudio, podria radicar en el mayor tamafio de la muestra
o en la menor edad de los pacientes que la comprenden.

Cabe destacar que practicamente todos estudios mencionados abalan la
importancia de que se traten, no solo los problemas oculares de estos pacientes,
sino también sus problemas sociales, factores de vital importancia para
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mantener un estado psicolégico estable. Y esa es la razon por la que se ha
elaborado este plan de cuidados.

Basandose en esta idea, Hernandez Baguer, RA et al llevaron a cabo un modelo
asistencial de atencion continuada a jévenes con RP mediante un equipo
multidisciplinar, en el que el papel de enfermeria fue principalmente de educacién
para la salud y de apoyo psicologico ante los trastornos emocionales. De un total
de 87 pacientes, un 91.9% consider6 este apoyo como provechoso para

enfrentar la enfermedad en el futuro?’.

8. 1. LIMITACIONES

En este trabajo se han presentado ciertas limitaciones, principalmente en
relacion con la muestra.

Todos los pacientes que han participado en el estudio lo han hecho de forma
voluntaria y RECYL se ha encargado de su reclutamiento, por lo que, al no ser
un muestreo estrictamente aleatorio, los resultados se han podido ver alterados.
También es importante mencionar que la situacidn sanitaria actual ha impedido
que los cuestionarios se hayan realizado de manera presencial, por eso la
aplicacion ha sido telefénica.

Ademas, debido a que esta es una investigacidn que se ha realizado en un
periodo corto de tiempo, el tamafio muestral ha sido reducido.

Por ultimo, cabe destacar que habria sido positivo incluir, en un trabajo mas
extenso, otras variables que pueden influir en el nivel de ansiedad, como la
situacion laboral o familiar, y buscar la existencia de correlacién, por si desde
enfermeria se pudiese trabajar en ello.

Estos motivos son la que causa de que, pese a que el cuestionario empleado
esté validado, los resultados no se puedan extrapolar con seguridad al resto de
la poblacion afectada.

8. 2. FORTALEZAS

Asimismo, este trabajo también presenta ciertas fortalezas que lo hacen
destacar.

La principal, es que el cuestionario empleado para medir la ansiedad de los

pacientes esta validado y es uno de los mas utilizados desde su publicacién?.
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De hecho, la realizacidon de las encuestas de manera telefonica ha permitido la
resolucion por parte del encuestador de todas las posibles dudas de los
pacientes y ha generado un ambiente de confianza, algo que ha propiciado la
sinceridad de las respuestas. Igualmente, el proceso de recogida y analisis de
datos se ha llevado a cabo con total rigurosidad metodologica.

Respecto a la muestra, esta es representativa pese a no haberse obtenido de
una forma estrictamente aleatoria y adecuada para las dimensiones de este
trabajo.

Por ultimo, la creaciéon de un PCE aplicable en la practica clinica para intentar
reducir el nivel de estrés crénico es la parte realmente beneficiosa para los

pacientes de este trabajo.

8. 3. APLICACIONES A LA PRACTICA CLINICA

Conocer la salud emocional de los pacientes es primordial para determinar de
qué manera afecta la RP a su bienestar y para concretar los aspectos en los que
podria resultar beneficioso que la enfermera trabajase.

Para ello, es necesario que el personal de enfermeria cuente con PCE, aunque
flexibles, y asi proporcione unos cuidados de calidad a sus pacientes que ayuden
a satisfacer todas sus necesidades.

En este caso en concreto, gracias a este PCE la enfermera puede planificar la
estrategia de actuacion frente a estos pacientes, para alcanzar los objetivos
acordados previamente con él y con su familia. De esta forma, la enfermera se
convierte para ellos en una fuente de educacion para la salud y en un apoyo
fundamental, consiguiendo que el paciente conozca, acepte y afronte mejor su

enfermedad.

8. 4. FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Para que el analisis del nivel de ansiedad en pacientes con RP fuese lo mas
completo, correcto y preciso posible, seria aconsejable completarlo con un
analisis objetivo, como, por ejemplo, la busqueda de biomarcadores de estrés en
saliva y en pelo que esta llevando a cabo el equipo de investigacion de Sobas et

al®®.
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Ademas, si la hipotesis mencionada anteriormente de que un elevado nivel de
ansiedad aumenta la velocidad de la pérdida de visibn que provoca esta
enfermedad es confirmada en un futuro, el trabajo de enfermeria podria ayudar
a frenar esa pérdida inexorable.

Por otro lado, los pacientes con otras enfermedades degenerativas y crénicas,
que, aunque no afecten a la funcion visual, también fuercen cambios en el estilo
de vida y generen estrés, podrian verse beneficiados por PCE creados con la

finalidad de mejorar su bienestar emocional.
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9. CONCLUSIONES
Las conclusiones obtenidas de este trabajo son:

e Nuestros resultados demuestran que un porcentaje importante de
personas con RP presentan ansiedad, tanto de estado como de rasgo, a
diferentes niveles segun el cuestionario STAI.

e La ansiedad provocada por la RP afecta de manera negativa a la calidad
de vida de los pacientes que la padecen.

e La aplicacion de un plan de cuidados enfermeros posibilitaria reducir el
nivel de estrés cronico en pacientes con RP.

e El apoyo y la educacion para la salud por parte de enfermeria son
cruciales en la mejoria de la calidad de vida en los pacientes con RP.
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11. ANEXOS

11.

1. CUESTIONARIO STAI
STAI: AUTOEVALUACION A (E/R)
A - ESTADO
INSTRUCCIONES

A continuacion, encontrara una serie de frases que se utilizan corrientemente

para describirse uno a si mismo. Lea cada frase y marque con una X la

alternativa que indique mejor como se siente usted ahora mismo, en este

momento. No hay respuestas buenas ni malas. No emplee demasiado tiempo

en cada frase y conteste sefialando la respuesta que mejor describa su situacién

presente.

Nada

Algo

Bastante

Mucho

—

. Me siento calmado

1

. Me siento seguro

. Estoy tenso

. Estoy afligido

. Me siento comodo (estoy a gusto)

. Me siento alterado

. Estoy preocupado ahora por posibles desgracias futuras

. Me siento descansado

O 0| | | | K~ W N

. Me siento angustiado

10.

Me siento confortable

11.

Tengo confianza en mi mismo/a

12.

Me siento nervioso

13.

Estoy inquieto

14

. Me siento muy “atado” (como oprimido)

15.

Estoy relajado

16.

Me siento satisfecho

17.

Estoy preocupado

18.

Me siento aturdido y sobreexcitado

19.

Me siento alegre

20.

En este momento me siento bien

O O O O O O O O O O o o o o o o o o o o

N N N D] D] DN N N DN N N N N N ] D N N NN

W] W[ W| W] W[ W] W[ W| W] Wl W Wl W W Wl W Wl W W w
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A - RASGO

INSTRUCCIONES

A continuacion, encontrara una serie de frases que se utilizan corrientemente

para describirse a uno mismo. Lea cada frase y sefale la opcién que indique

mejor como se siente usted en general, en la mayoria de las ocasiones. No

hay respuestas buenas ni malas. No emplee demasiado tiempo en cada frase y

conteste sefalando la respuesta que mejor describa como se siente usted

generalmente.

Casi

nunca

A veces

A menudo

Casi

siempre

1. Me siento bien

3

. Me canso rapidamente

. Siento ganas de llorar

. Me gustaria ser tan feliz como otros.

. Me siento descansado

. Soy una persona tranquila

2
3
4
5. Pierdo oportunidades por no decidirme pronto
6
7
8

. Veo que las dificultades se amontonan y no

puedo con ellas

S| O O o o o ©

N N N N N N NN

W W[ W| W Wl W W

9. Me preocupo demasiado por cosas sin

importancia

10. Soy feliz

11. Suelo tomar las cosas demasiado seriamente

12. Me falta confianza en mi mismo

13. Me siento seguro

14. No suelo afrontar las crisis o las dificultades

15. Me siento triste (melancdlico)

16. Estoy satisfecho

17. Me rondan y molestan pensamientos sin

importancia

O O O O o o o ©

N N N N N N NN

W W[ W| W] W W| Wl w

18. Me afectan tanto los desengafios que no puedo

olvidarlos

19. Soy una persona estable

20. Cuando pienso en asuntos y preocupaciones

actuales me pongo tenso y agitado
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