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RESUMEN.

La esclerosis multiple es un trastorno crénico desmielinizante que
constituye un importante problema de salud publica, ya que es una enfermedad
progresiva e incapacitante, de gran impacto laboral, familiar, social y
econdémico. Se pretende dar a conocer la enfermedad haciendo hincapié en los
cuidados que se han de ofrecer a estos pacientes para mejorar su calidad de
vida. El paciente de esclerosis multiple necesita ser cuidado de forma integral
por el profesional de enfermeria, debido a su experiencia en identificar y
evaluar las necesidades del individuo, con el fin de que consiga el equilibrio y
bienestar dentro de los limites impuestos por la enfermedad. El objetivo
principal de esta revision es describir el papel que tienen los profesionales de

enfermeria en el cuidado y atendimiento de pacientes con esclerosis multiple.

Se ha utilizado material bibliografico recogido en libros referentes a
patologia general de medicina. Se han analizado documentos cientificos
disponibles en las bases de datos LILACS, Medline, IBECS, Dialnet, SciELO,
CUIDEN, National Guidelines Clearinghouse. El limite que se ha utilizado para
la recopilacién de la documentacion fue de 10 afios, desde 2005 hasta 2015.
Las intervenciones del profesional de enfermeria van encaminadas a ayudar a
los pacientes en la busqueda de estrategias de afrontamiento para lograr una
mayor aceptacion de los cambios que conlleva la enfermedad. Tiene un papel
esencial en las actividades de apoyo tanto a la familia como al paciente y en las
actividades de educacion para la salud, en especial sobre temas como la
neurorrehabilitacién, los inyectables medicamentosos y su aplicacion, las
recomendaciones nutricionales, el control de los sintomas y diferentes métodos
de adaptacion a la enfermedad. La calidad de vida mejora con la aplicacion de

los cuidados enfermeros en la esclerosis multiple.

Palabras clave: Esclerosis multiple, enfermeria, cuidados, calidad de

vida.

Key words: multiple sclerosis, nursing, care, quality of life.
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INTRODUCCION.

Fue en 1968 cuando Jean-Martin Charcot describio la enfermedad de
esclerosis multiple (EM) y definio criterios diagnésticos: la triada de nistagmo,

temblor intencional y disartria®.

La esclerosis multiple es un trastorno crénico desmielinizante
caracterizado por varios episodios de déficits neuroldgicos, separados en el
tiempo, atribuibles a lesiones de la sustancia blanca separadas en el espacio®.
Esta caracterizada por inflamacién, desmielinizacion, gliosis (tejido cicatricial) y
pérdida neuronal; y su evolucion puede incluir recurrencias-remisiones o puede

ser progresiva®.
Etiologia.

Su etiologia es desconocida pero tres factores tienen relacion con ella: la
predisposicidén genética, el desenvolvimiento de respuesta autoinmune anormal
dirigida contra los componentes del sistema nervioso central (SNC) y factores
ambientales®. La conclusién de que los factores genéticos desempefian un

papel importante se basa en los siguientes hechos:

1) Es entre 10 y 50 veces mas frecuente en los parientes de afectados
de la enfermedad que en la poblacién general.

2) La concordancia entre gemelos monocigéticos es del 31% frente al
5% en gemelos dicigoticos;

3) El riesgo no se ve incrementado en sujetos adoptados por familias
con algun paciente de EM, y

4) Existe resistencia en ciertos grupos étnicos o asociacion positiva con

el origen escandinavo®.
Incidencia y prevalencia.

La EM constituye un importante problema de salud publica, ya que es
una enfermedad progresiva e incapacitante, de gran impacto laboral, familiar,

social y economico, en relacion con la incapacidad para trabajar y con el
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elevado coste del tratamiento. Esta enfermedad la padecen cerca de 2,5

millones de personas en el mundo®.

La enfermedad puede comenzar a cualquier edad, pero es rara antes de
los 10 afios (2%) y después de los 60 (10%). En el 70% de los casos, la
presentacion es entre los 20 y 40 afos y afecta con mayor frecuencia a las
mujeres que a los varones, en una proporcion de 2-3/1. En edades tardias

(mayor de 45 afios), la proporcién se iguala®.

En la distribucion de la esclerosis multiple se han observado repetidas
veces gradientes geograficos y su maxima prevalencia conocida (250 casos
por 100000 personas) se localizd en las islas Orkney, situadas al norte de
Escocia. En otras zonas templadas (como el norte de Estados Unidos, de
Europa, y el sur de Australia y Nueva Zelanda), la prevalencia de EM es de 0.1
a 0.2%. A diferencia de ello, en los tropicos (como Asia, Africa ecuatorial y el
Cercano Oriente), la prevalencia suele ser de 10 a 20 veces menor. Una
explicacion planteada del efecto de las latitudes en la esclerosis mdltiple es que
la exposicién a la luz solar posee un efecto protector®.

Espafia es una zona de riesgo medio-alto, con una prevalencia de 50

casos por 100.000 habitantes”.

Justificacion y objetivos.

La presente revision bibliografica se plantea con la intencién de
contribuir al conocimiento sobre la esclerosis multiple dada la poca
investigacion existente sobre este tema, intentando solucionar este hecho que
es una realidad en el entorno asistencial.

El conocimiento de la esclerosis multiple debe estar presente entre los
profesionales sanitarios para facilitar la deteccion precoz de la enfermedad y
poder actuar en consecuencia. Especialmente, el profesional de enfermeria
representa un papel fundamental debido a que es capaz de garantizar la mayor
calidad en el cuidado y apoyo especializado para las personas que conviven

con la enfermedad. La esclerosis multiple es distinta en cada paciente, por eso
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enfermeria debe reunir aptitudes concretas para ofrecer unos cuidados
individualizados.

La variedad de sintomas asociados a esta enfermedad y su impacto en
la vida diaria, tanto del paciente, como del entorno de la persona afectada,
fueron uno de los motivos principales para la eleccion del tema de esta revision
bibliografica.

Una enfermedad con caracteristicas tan variables como la esclerosis
multiple es de gran importancia en todos los ambitos; ya sea sanitario, como
social o econémico. Las causas derivan de la elevada frecuencia de casos en
el mundo, la morbimortalidad, la carga familiar y social y el gasto econémico y
de recursos que ocasiona. Debido a esto, el conocimiento de la enfermedad, la
atencion y el cuidado a los pacientes y la sensibilizacion en la sociedad cobran
una especial importancia.

Es necesario que los profesionales tengan unas nociones para poder
actuar adecuadamente en cuanto a diagnéstico y tratamiento, sin olvidarse de
las repercusiones que conlleva la esclerosis mdultiple, para conseguir una
atencion integral. Por ello, el objetivo de esta revision es dar a conocer la
enfermedad de una forma actual y concreta a todas las personas interesadas y
especialmente a los profesionales de la sanidad haciendo hincapié en los
cuidados que se han de ofrecer a estos pacientes para mejorar su calidad de
vida.

Aungue hoy en dia esta enfermedad no tiene cura, una coordinacion
adecuada entre distintos profesionales puede modificar de manera significativa
la calidad de vida, no sélo de los pacientes, sino también de los cuidadores, e
incluso la esperanza de vida.

Como profesional sanitario perteneciente al area de enfermeria, me
gustaria recalcar la gran relevancia que desempefia nuestro rol en esta
enfermedad. El principal objetivo sera mantener el mejor nivel de autonomia
posible y compensar aquellos déficits que van apareciendo en el transcurso de
la enfermedad.

Cualquier mejora que suponga una calidad de vida de los pacientes
tendra una repercusion muy importante en todo el contexto de la persona.
Estos motivos hacen interesante la realizacidén de este trabajo sobre esclerosis

multiple y enfermeria.
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Al realizar una intensa revision bibliografica, se proponen los siguientes
objetivos para esta revision:

1. El objetivo principal y en el cual se centra el trabajo es describir el
papel que tiene enfermeria en la esclerosis multiple.

2. Encontrar evidencias de la mejora de la calidad de vida con los
cuidados ofrecidos por los profesionales.

3. Conocer las principales caracteristicas de la enfermedad de

esclerosis multiple; sus causas, sintomas, tratamiento, diagndstico, etc.
Patogenia.

La esclerosis multiple se caracteriza por la presencia de lesiones focales
en la sustancia blanca, denominadas placas, en las que lo mas llamativo es la
pérdida de mielina con preservacion relativa de los axones. Estas lesiones
suelen ser multiples, de un tamafio inferior a 1,5 centimetros de didmetro, y se
localizan en zonas periventriculares, nervio optico, tronco encefalico y médula
espinal. Pueden aparecer también en la sustancia gris, en particular en la
corteza cerebral.

Las placas de desmielinizacion son de dos tipos segun la fase de la
enfermedad: lesiones agudas, en las que el fenbmeno patolégico fundamental
es la inflamacién, y lesion cronica, donde destaca la desmielinizacién, la
degeneracion axonal y la proliferacion de astrocitos (gliosis).

El proceso de desmielinizacion altera la conduccion saltatoria tipica de
las vias mielinizadas normales. La desmielinizacion parcial ocasiona un
enlentecimiento en la conduccion axonal, responsable del retraso e incluso el
blogueo en la conduccién de los potenciales evocados, lo que da lugar,
cuando la alteracién ocurre en una via elocuente, a la aparicioén de los sintomas

de la enfermedad®.

Cuadro clinico.

El tipo y nimero de los sintomas varian enormemente de un individuo a

otro dependiendo de la localizacion en el sistema nervioso central donde ocurre
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el dano en la vaina de mielina. La caracteristica clinica mas llamativa de la EM

es su gran variabilidad®.

Alteracion de la sensibilidad.

El sintoma mas frecuente es la alteracion de la sensibilidad (45%), en
forma de sensaciones de pinchazos u hormigueo (parestesias) o
acorchamiento de uno o mas miembros o del tronco (alteracion del haz
espinotaldmico) o sensacion de banda constrictiva en el tronco o los miembros
(alteracion cordonal posterior). En la exploracion se aprecian diversas
combinaciones de hipoestesia tactil, térmica y dolorosa y/o disminucién de la

sensibilidad profunda, posicional y vibratoria, y signo de Romberg.

Alteraciones motoras.

La alteracion motora (40%) se caracteriza por pérdida de fuerza en uno
0 mas miembros, en forma de paraparesia o torpeza de una mano y debilidad
de la pierna ipsolateral, o bien se manifiesta tras el esfuerzo. La debilidad
inducida por el ejercicio es una manifestacion caracteristica de la EM que
corresponde al tipo de neurona motora superior y a menudo se acompafa de
otros signos piramidales como espasticidad, hiperreflexia y signo de Babinski.

Los sintomas de disfuncién del tronco cerebral, tales como disartria,
diplopia, disfagia o vértigo, son menos frecuentes (25%). En la exploracién es
tipica la presencia de nistagmo, oftalmoplejia internuclear (al mirar a un lado el
0jo que aduce no pasa de la linea media y el ojo que abduce muestra
sacudidas nistagmoides), que, cuando ocurre en una persona joven y es

bilateral, es muy sugestivo de EM.

Alteraciones visuales.

Las alteraciones visuales por afeccion del nervio o quiasma éptico son
caracteristicas, aungque mas infrecuentes como sintoma inicial (20%). La triada
habitual de la neuritis Optica es la pérdida de agudeza visual, el dolor ocular
ipsolateral y la alteracion de la vision de los colores. Durante el episodio agudo,

el examen de fondo de ojo suele ser normal (neuritis retrobulbar) o existe un
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edema de papila (papilitis); se aprecia un defecto pupilar aferente relativo o
pupila de Marcus-Gunn (al iluminar el ojo sano se produce una contraccion
pupilar bilateral, y si se estimula inmediatamente después el ojo afectado, la
pupila se dilata). Es frecuente que, al cabo de unas semanas, se aprecie una
palidez de papila de predominio en la regién temporal o difusa (atrofia 6ptica).
La sensibilidad al calor se refiere a los sintomas del sistema nervioso
producidos por el aumento de la temperatura central del cuerpo. Por ejemplo,
durante una ducha caliente o con el ejercicio fisico puede haber visién borrosa

total o parcial transitoria en un solo lado (sintoma de Uhthoff).

Alteraciones cerebelosas.

El cerebelo esté afectado inicialmente con menor frecuencia (10%- 20%)
y es causa de disartria con lenguaje escandido, incoordinacion de los miembros
o inestabilidad en la marcha. En la exploracion se encuentra temblor
intencional, dismetria, ataxia de los miembros o del tronco y ampliacion de la

base de sustentacion en la marcha.

Sintomas en la evolucion de la enfermedad.

En el curso de la enfermedad las alteraciones mas frecuentes son las
motoras (90%) y las sensitivas (77%), en ambos casos de predominio en los
miembros inferiores, y las cerebelosas (75%), seguidas en orden decreciente
por las alteraciones de tronco cerebral, esfinteres, visuales y mentales. Otras
alteraciones clinicas que se presentan con cierta frecuencia en la EM son:

» Fatiga. Se exacerba de forma marcada con el calor, lo que la diferencia
de la fatiga en los sujetos sanos.

» Dolor. Hasta un 50% de los pacientes pueden presentar alguna
manifestacion dolorosa: neuralgia del trigémino, espasmos tonicos,
disestesias punzantes o0 urentes paroxisticas en extremidades o en
tronco, signo de Lhermitte doloroso y lumbalgia. El dolor puede surgir en
cualquier sitio del cuerpo y cambiar con el paso del tiempo a otros sitios.

» Signo de Lhermitte. Presente en el 20%-40% de los pacientes. Es una
sensacion similar a un choque eléctrico que se irradia hacia la region

dorsal y las piernas.
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> Deterioro cognitivo. Los trastornos neuropsicoldgicos estan presentes en
el 40%-70% de los pacientes. La disfuncion cognitiva puede incluir
amnesia, disminucion de la atencion, dificultad para la solucion de
problemas, lentitud en el procesamiento de la informacion y problemas
de desplazamiento entre las tareas cognitivas.

» Trastornos afectivos. La alteracion afectiva mas frecuente es la
depresion, que parece ser reactiva.

> Epilepsia. La epilepsia es méas frecuente (2%-5%) que en la poblacion
general (0,5%); se puede ver todo tipo de crisis, con excepcion de las
ausencias tipicas.

» Cuadros seudotumorales. Muy ocasionalmente, la EM se puede
presentar con un curso clinico y de neuroimagen que mimetiza un tumor
cerebral.

» Sintomas paroxisticos. Son episodios breves en duracion y con
frecuencia desencadenados por estimulos sensitivos o por el
movimiento. La neuralgia del trigémino es el mas frecuente (1%-2%).
Los sintomas paroxisticos se diferencian por ser breves (10 segundos a
2 minutos), por la gran frecuencia con que aparecen (cinco a 40
episodios al dia), o por el hecho de que no alteran la conciencia ni
originan cambios en el electroencefalograma de fondo durante los
episodios y siguen una evolucion autolimitada que culmina en la
desaparicion espontanea. Los sindromes incluyen signo de Lhermitte,
disartria y ataxia paroxistica y perturbaciones paroxisticas de la
sensibilidad.

» Movimientos anormales. Aparte del temblor intencional cerebeloso tan
frecuente, se puede presentar de forma ocasional corea, atetosis,
balismo, mioclonias y distonias focales.

» Alteraciones de los esfinteres. Son frecuentes (70%) en el curso de la
EM. Los sintomas urinarios en orden decreciente de frecuencia son:
urgencia, urgencia-incontinencia, frecuencia miccional y miccién
interrumpida. La alteracion urodindmica mas frecuente es la hiperreflexia
del detrusor, seguida de la disinergia vesicoesfinteriana. En ambos
casos se producen sintomas irritativos (urgencia, frecuencia e

incontinencia). La vejiga arrefléxica es menos frecuente y se acompafia
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de sintomas obstructivos (vaciado incompleto, miccion interrumpida y
dificultad para iniciar la miccion). El estrefiimiento es relativamente
frecuente, al contrario que la incontinencia fecal.

» Alteraciones sexuales (50%), como impotencia y dificultad en la

eyaculacién en varones y anorgasmia en mujeres.
Tipos de esclerosis multiple.

Se han descrito cuatro tipos de esclerosis multiple:
1. Esclerosis multiple recurrente/remitente, que comprende 85% de los casos
de EM. Los pacientes presentan un curso caracterizado por la aparicion de
episodios o brotes de disfuncién neurolégica mas o menos reversibles, que se
repiten en el tiempo y que, a medida que se repiten, van dejando secuelas
funcionales.
2. Esclerosis mudltiple progresiva secundaria, que siempre comienza en la
misma forma que la esclerosis recurrente. Sin embargo, tras 10 afios, un 50%
de esos pacientes pasan a un curso de incremento progresivo de la
discapacidad y deterioro continuo de las funciones no relacionado con los
brotes.
3. Esclerosis multiple progresiva primaria, que explica alrededor de 15% de los
casos. Las personas no experimentan atague, sino un deterioro funcional
constante desde el inicio de la enfermedad.
4. Esclerosis multiple progresiva/recurrente, que comprende alrededor de 5%
de los casos de esclerosis mdultiple. Tienen un deterioro progresivo en su
evolucion desde que comienza la enfermedad y ademas se sobreafiaden

ataques ocasionales®®.
Diagndstico.

No se dispone de un método definitivo para diagnosticar esclerosis
multiple. Los criterios diagnosticos de EM clinicamente definida exigen
documentar dos 0 mas episodios de sintomas y dos 0 mas signos que reflejen
alteraciones en los fasciculos de sustancia blanca anatbmicamente no vecinos
del sistema nervioso central. Los sintomas deben durar mas de 24 horas y

surgir como episodios separados por un mes o mas. El diagndstico de la EM se
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basa en la concurrencia de diseminacién en el espacio y en el tiempo, y que los
sintomas/signos no puedan ser explicados por otro proceso. Asi, el diagndstico
sélo puede hacerse tras haber descartado todas las enfermedades que puedan
acompanfarse de una clinica similar.

La resonancia magnética (RM) ha revolucionado el diagndstico y el
tratamiento de la esclerosis multiple. Permite detectar lesiones de
caracteristicas desmielinizantes en el 95% de las RM craneales de los
pacientes. Hay un incremento en la permeabilidad vascular por interrupcion de
la barrera hematoencefélica, que se identifica por la fuga del gadolinio (Gd)
intravenoso al interior del parénquima cerebral. Esta fuga aparece
tempranamente en la evolucién de una lesion por EM y es un marcador util de
inflamacion.

La cuantificacion de los potenciales provocados permite conocer la
funcion en las vias aferentes (visual, auditiva y somatosensitiva) o eferentes
(motoras). La técnica utiliza un promedio por computadora para medir los
potenciales eléctricos del SNC provocados por la estimulacion repetitiva de
nervios periféricos escogidos o del encéfalo. En 80 a 90% de las personas con
EM se identifican anormalidades en una o mas de las modalidades de los
potenciales provocados. Proporcionan una medida fiable de la desmielinizacion
y permiten detectar lesiones no evidentes por exploracion.

En cuanto al liquido cefalorraquideo (LCR), en el 65% de los casos la
celularidad es normal (hasta 5/ml). Cifras superiores a 50/ml van en contra del
diagnéstico. Los datos mas caracteristicos son: un indice de IgG elevado
(superior a 0,7) y la presencia de bandas oligoclonales de IgG en mas del 90%
de los casos. Esas bandas se detectan por medio de electroforesis en gel de
agarosa.

Sin embargo, hay que pensar siempre en la posibilidad de que exista
otra patologia, en particular cuando:

1) Los sintomas se localizan exclusivamente en la fosa posterior, la
unién craneocervical o la médula espinal.

2) El paciente tiene <15 o >60 afios de edad.

3) El trastorno clinico avanza desde el comienzo.

4) La persona nunca experiment6 sintomas de la vista, sensitivos o de la
vejiga.

12
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5) Los datos de métodos de laboratorio son atipicos.

Los métodos especificos necesarios para descartar otros diagnosticos
(enfermedades alternativas) variaran con la situacion clinica; sin embargo,
probablemente sea necesario medir la velocidad de eritrosedimentacion, la
concentracion de B12 en suero, anticuerpos antinucleares (ANA) y anticuerpos
treponémicos en todos los individuos en quienes se sospeche esclerosis

maltiple®.
Tratamiento y prondstico.

En cuanto al tratamiento de la esclerosis mdltiple, no existen farmacos
curativos ni profilacticos. El tratamiento del que se dispone se divide en tres
categorias: los farmacos dirigidos a tratar el brote agudo, los farmacos dirigidos
a reducir la actividad de la enfermedad, y los farmacos dirigidos a tratar los
sintomas.

Para tratar el brote agudo, el caracter inflamatorio de las lesiones ha
llevado a que los farmacos mas utilizados sean los glucocorticoides, en general
la 6-metilprednisolona en dosis de 1 g/dia intravenosa, durante 3 a 5 dias, que
han demostrado su utilidad para acortar la duracién de los brotes y acelerar la
recuperacion. Sin embargo, no aportan ningan beneficio a largo plazo. Por otro
lado, se ha demostrado la utilidad del recambio plasmatico o plasmaféresis en
pacientes con un episodio agudo grave de enfermedad desmielinizante
inflamatoria del SNC que no hayan respondido al tratamiento con
glucocorticoides.

Los farmacos dirigidos a modificar el curso de la enfermedad son:
inmunomoduladores  (interferon  beta, acetato de glatirAmero) e
inmunodepresores (natalizumab, fingolimod, azatioprina y mitoxantrona).

El tratamiento sintomatico consiste en terapias dirigidas a aliviar los
sintomas de la enfermedad que influyen de forma muy negativa en la calidad
de vida de los pacientes.

En la terapia de la espasticidad se incluye el tratamiento rehabilitador y
el farmacoldgico. El baclofén, agonista gabaérgico que ejerce un efecto

inhibitorio sobre las interneuronas espinales, es el farmaco mas utilizado.
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Como efectos adversos puede producir somnolencia, debilidad muscular,
ataxia, temblor, confusion y sintomas gastrointestinales.

Para tratar el temblor y ataxia los tratamientos farmacolégicos incluyen el
clonazepam en dosis de 0,5 mg/dia hasta un maximo de 3 mg/dia, limitado por
su efecto sedante y relajante muscular. Para tratar la fatiga, la amantadina es el
farmaco mas utilizado, pero con un beneficio limitado. La dosis habitual es de
100 a 300 mg/dia (no se administra por la noche por causar insomnio).

En la terapia de las alteraciones urinarias, cuando predominan los
sintomas irritativos se utilizan anticolinérgicos como la oxibutinina o la
tolterodina. Cuando predominan los sintomas obstructivos se utilizan farmacos
alfabloqueantes como tamsulosina, fenoxibenzamina, doxazosina o prazosina.

En cuanto a las alteraciones sexuales, la alteracion de la ereccion en el
varén es la mas frecuente. Los farmacos de eleccion, sildenafilo, tadalafilo y
vardanafilo, son inhibidores de la enzima que cataboliza la GMP en el cuerpo
cavernoso. La alteracion mas frecuente en la mujer es la anorgasmia. En
ocasiones puede mejorarse con dosis bajas de estrogenos en crema, en
aplicacion vaginal, o de prostaglandina E1 en administracién vaginal.

El dolor musculo-esquelético responde a los antiinflamatorios no
esteroideos. El dolor crénico requiere tratamientos combinados que incluyan
analgesia convencional y antidepresivos triciclicos, y en algunos casos
electroestimulacion neurégena transcutanea. Para tratar los sintomas
paroxisticos la carbamazepina es el farmaco de eleccion, en una dosis inicial
de 100 mg que se va modificando en funcién de la respuesta.

Las alteraciones cognitivas no tienen tratamiento, pero un adecuado
enfoque de la situacion del paciente y su familia por un equipo profesional
experto puede servir de ayuda.

Por otra parte existe otro tipo de tratamiento, la neurorrehabilitacién, que
debe considerarse como una forma de tratamiento integral, con enfoque
multidisciplinario, y que incluya desde la enfermeria y fisioterapia hasta la
intervencion psicoldgica y social.

La expectativa de vida tras el diagnoéstico de la enfermedad es de 35-40
afios. Las causas de muerte mas frecuentes son las infecciones y las
enfermedades no relacionadas. Son factores prondésticos favorables: el

comienzo a edad temprana, el sexo femenino, los sintomas de inicio visual y
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sensitivo, y el curso en brotes. Por el contrario, son factores pronosticos
desfavorables: el comienzo por encima de 40 afios, el sexo masculino, el inicio
con sintomas motores y cerebelosos, la recurrencia precoz tras el primer brote

y el curso progresivo desde el inicio®.
Papel de enfermeria.

La persona que padece esclerosis multiple requiere ser cuidada por un
equipo multidisciplinar, de forma integral, incluyendo el cuidado psicoldgico,
eligiendo la calidad de vida como un constructor que engloba la satisfaccion y
bienestar de las personas en su vida cotidiana. El cuidado integral al usuario
debe dar prioridad a las acciones preventivas, de proteccion especial y de
promocion de la salud para controlar la evolucion de la enfermedad, ademés de
ofrecer servicios asistenciales en todos los niveles de atencién®.

El profesional de enfermeria debe actuar en este equipo, por experiencia
en identificar y evaluar las necesidades del individuo, pudiendo intervenir en los
aspectos biopsicosociales y espirituales de la persona con esclerosis mdultiple,
de modo que consiga el equilibrio y bienestar dentro de los limites impuestos
por la enfermedad®.

Esta revision tiene como objetivo describir el papel que tienen los
profesionales de enfermeria en el cuidado y atendimiento de pacientes con

esclerosis multiple, con el fin de mejorar su calidad de vida.
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MATERIAL Y METODOS.

Para la elaboracion de este trabajo se ha tenido que realizar una
intensa revision bibliografica sobre esclerosis multiple y enfermeria en bases
de datos, revistas y libros, con el fin de obtener la informacion necesaria para
abordar los objetivos marcados. Ello ha permitido acercarse con mayor
grado de profundidad a la problematica de la esclerosis multiple y adquirir
los conocimientos precisos para desarrollar una discusion cientifica sobre
esta materia desde el ambito de la enfermeria. Se ha utilizado material
bibliografico recogido en libros referentes a patologia general de medicina:

- Robbins y Cotran, Sistema Nervioso Central®.

- Harrison, Principios de Medicina Interna®.

- Farreras Rozman, Medicina Interna>.

Mediante una sintesis y andlisis de la informacion se ha logrado
comprender qué es la esclerosis multiple, su incidencia y fisiopatologia, entre
otros, recalcando el conocimiento de los cuidados a pacientes con esta
enfermedad neurodegenerativa.

El peso mas importante de las referencias utilizadas en el trabajo fueron

los documentos cientificos disponibles en las siguientes bases de datos:

LILACS (Literatura Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de la
Salud): Conduce a resumenes de los articulos y en ocasiones se
dispone de articulos a texto completo. Las fuentes bibliograficas
son especialmente latinoamericanas. No precisa registro. (6 articulos)
- Medline: El acceso es universal y gratuito. Estd en inglés y
proporciona acceso a citas bibliograficas, en ocasiones abstracts y
enlaces a articulos completos, asi como revisiones. (2 articulos)

- IBECS (indice Bibliografico Espafiol en Ciencias de la Salud):
Contiene referencias de articulos de revistas cientifico-sanitarias
editadas en Espafa. Incluye contenidos de Enfermeria vy
Fisioterapia. Contiene enlaces a las mas importantes bases de
datos y recursos bibliograficos. (1 articulo)

- Dialnet: Base de datos creada por la Universidad de La Rioja, de

acceso libre. Contiene trabajos cientificos hispanos de disciplinas de

Ciencias Sociales, Juridicas y de Humanidades. (2 articulos)
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- SciELO (Scientific Electronic Library Online): Es un modelo para la
publicacién electronica de revistas cientificas en Internet que ha ido
incrementando sus alianzas convirtiéndose en este momento en
uno de los principales recursos bibliograficos en espafiol. (4 articulos)

- CUIDEN: Base de datos de acceso libre de la Fundacion Index,
entidad cientifica enfocada hacia la Enfermeria y la humanizacién de
la salud. Sus fondos bibliograficos son predominantemente
espafoles. (2 articulos)

- National Guidelines Clearinghouse: Web oficial patrocinada por el
Departamento de Salud de los EE.UU. Su acceso es publico y
gratuito (en inglés). Conduce exclusivamente a guias de practica

clinica realizadas por organismos o instituciones. (1 articulo)

Las palabras claves que se utilizaron para realizar las busquedas, tanto
en castellano como en inglés, en las anteriores bases de datos se estructuraron
en dos tipos: palabras fundamentales para filtrar las referencias, y palabras
complementarias para especificar la tematica.

¢ Fundamentales:
o Esclerosis mdultiple
OR Multiple
sclerosis AND
o Enfermeria OR cuidados OR nursing OR care OR nurse
¢ Complementarias: Se afiade a la busqueda anterior las
diferentes expresiones para encontrar aspectos especificos
del trabajo (operador booleano AND)
o Calidad de vida
o Quality of life
o neurorrehabilitacion
o Multiple sclerosis OR Esclerosis multiple
o rehabilitation

o tratamiento OR treatment

Ademas de las consultas a bases de datos, se accedi6 a Google

académico: buscador que ha desarrollado una seccion cuyo objetivo es
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facilitar informacion de tipo cientifico. Es libre, gratuito y en castellano.
Dependiendo de cada caso, facilita el texto completo directamente o la
localizacion de la fuente documental. Es muy util, especialmente para

realizar una primera aproximacion al objetivo de la busqueda. (3 articulos)

También se accedio al Repositorio Institucional de la Universidad de
Alicante (RUA), que ofrece acceso abierto al texto completo en formato
digital de los documentos generados por los miembros de la Universidad de
Alicante en su labor de docencia e investigacion, donde se consulto la revista
“Cultura de los Cuidados”, y a la pagina web de la Federacion Espafiola para
la Lucha contra la Esclerosis Multiple (FELEM) donde se ha consultado la

“Guia practica para cuidadores”, de relevancia para este trabajo.
Criterios de inclusion.

»= El limite que se ha utilizado para la recopilacién de la documentacion
fue de 10 afios, desde 2005 hasta 2015.

» La muestra de los trabajos de investigacion son pacientes adultos
diagnosticados de esclerosis multiple.

* Intervenciones en humanos.

» Articulos escritos en castellano, inglés o portugués.
Criterios de exclusién.

» Aguellos articulos que tuvieran mas de 10 afios.
» Estudios de niflos o ancianos.
» Articulos escritos en otro idioma diferente a castellano, inglés o

portugués.

Con toda la documentacion se realizé un analisis estructurado de
la informacion para redactar la memoria final del trabajo de acuerdo a la
normativa de la Facultad de Enfermeria de Soria, y a las recomendaciones

del tutor.
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RESULTADOS Y DISCUSION.

La aceptacion y la adaptacion a una enfermedad incapacitante como la
esclerosis multiple no es facil, ya que el curso clinico de la enfermedad es
variable e incierto y esto provoca inseguridad e incertidumbre. Asi, el paciente
puede estar conviviendo bien con la EM hasta que cambie su cuadro
sintomatico y exija un mayor ajuste a su nueva condicion fisica y a las pérdidas
econOmicas, familiares, profesionales, sociales y psicoldgicas. Por eso, es
fundamental un programa educacional en el que médicos, asistentes sociales,
fisioterapeutas y enfermeros puedan dar informaciones y orientaciones a los
pacientes y sus familias. El tratamiento instituido debe ser siempre
multidisciplinar, a través de medidas educacionales, de rehabilitacion vy
farmacoldgicas®.

Las intervenciones del profesional de enfermeria van encaminadas a
ayudar a los pacientes en la busqueda de estrategias de afrontamiento para
lograr una mayor adaptacion de los cambios que sufriran a lo largo de su vida
integrandolos de forma adecuada y la aceptacion que supone una enfermedad
crénica, previniendo posibles complicaciones psicolégicas’.

El concepto “crénico” es entendido como pérdida de la capacidad previa
de ser sano y sobre todo se une a sentimientos de tristeza e impotencia®.

El profesional de enfermeria puede utilizar la técnica de afrontamiento
para prevenir la aparicion de repercusiones psicolégicas negativas que podria
suponer una disminucion de la calidad de vida mayor, en comparacién con
aquellas personas que afronten el diagnostico de la enfermedad y sus
limitaciones, aprendiendo a vivir con ellas. También se puede realizar un
planteamiento de objetivos alcanzables de forma que el paciente pueda tener la
sensacion de control y anticipacion a los cambios con la consiguiente
disminucién de incertidumbre.

El proceso enfermero hacia el portador de esclerosis multiple no puede
ser generalizado. A pesar de la variedad de las necesidades, dificultades y
complicaciones comunes a todos, cada persona tiene sus particularidades, sus
valores, creencias y formas de afrontamiento. En ese sentido los planos de

cuidados y los servicios ofrecidos a esas personas deben ser individualizados.
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La enfermera debe conocer en profundidad las caracteristicas de la
persona, de su familia y del entorno. De ese modo, se puede hacer un
planeamiento especifico para las necesidades de cada persona.

Los pacientes portadores de esclerosis mdltiple, sujetos a graves
secuelas neuromusculares, necesitan un mayor seguimiento por parte de los
profesionales de enfermeria, ya que son ellos los que pasan el mayor tiempo al
lado del paciente, siendo responsables de la aceptaciéon de la enfermedad, del
autocuidado y de sus cuidadores, para asi favorecer la independencia de los
pacientes, que contribuye para una mejor calidad de vida y evita el aislamiento
social. Para esto, es necesario que los profesionales que cuidan ese tipo de
paciente estén siempre actualizados y capacitados en el area de enfermeria
neuroldgica, porque con un mayor conocimiento cientifico tienen las
condiciones de prestar un cuidado que sea realmente efectivo®.

La aplicacion efectiva del proceso de enfermeria a los pacientes de
esclerosis multiple permite diagnosticar las necesidades del paciente, planear y
ejecutar las necesidades de enfermeria adecuadas a cada diagndstico, asi
como evaluar los resultados, mejorando la calidad de los cuidados de
enfermeria y favoreciendo un cuidado humanizado e individualizado. Los
enfermeros tienen la oportunidad de evaluar y reevaluar sus intervenciones y
decidir cual es la mejor manera de desempefiarlas. El cuidado sistematizado
mejora la calidad asistencial disminuyendo los factores que pueden acelerar la
evolucién de la enfermedad.

El diagnéstico y el tratamiento de las recaidas de EM pueden ser dificiles
debido a la variabilidad de la enfermedad. Establecer relaciones a largo plazo
con los pacientes permite a los sanitarios reconocer y determinar mas
facilmente el curso apropiado de tratamiento para aquellos individuos que
experimentan las recaidas. El conocimiento de un paciente individual, su
historia y su calidad de vida y satisfaccion después del tratamiento son
elementos clave en la evaluacién de las recaidas y respuesta al tratamiento,
asi como la seleccion de enfoques de tratamiento 6ptimo para futuras
recaidas™®.

En relacion al ambito comunitario, la consulta de enfermeria
sistematizada posibilita evaluar individualmente al paciente y ofrecer una

asistencia integral. De esta forma, tanto los pacientes como las familias tienen
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un espacio para hablar y reflexionar sobre sus dudas, y tienen la oportunidad
de revelar al profesional de enfermeria sus angustias e inseguridades, asi
como su vivencia con relacion a la enfermedad, lo que da lugar al desarrollo de
intervenciones educativas dirigidas a la adquisicién de conocimientos y habitos
saludables. En la consulta de enfermeria es posible llevar a cabo este tipo de
intervenciones debido a la relacién cercana que se forma entre el profesional y
el paciente.

El enfermero necesita adquirir la capacidad de comprender al paciente
con esclerosis multiple ante la complejidad de su condicion, y las
intervenciones deben tener un caracter comprensivo y humanizado, respetando
la realidad y los sentimientos del paciente y ayudandole a enfrentar sus
dificultades cotidianas y seguir el tratamiento en una perspectiva positiva.

El tratamiento medicamentoso para la esclerosis mdultiple es
administrado por via parenteral, y el paciente puede hacer la autoplicacion
domiciliaria con la orientacion del enfermero en procesos educativos. En ese
sentido, al adquirir conocimientos, el paciente busca el autocuidado, lo que le
proporciona la conquista continua de la calidad de vida®.

El paciente necesita previamente una serie de condiciones para realizar
la autoadministracion de la medicacion, estableciendo como indispensable la
comprension de las orientaciones y su adherencia al tratamiento terapéutico,
asi como tener preservada una buena percepcién sensorial. En este aspecto, la
orientacién profesional es la clave para la adhesién al tratamiento, que
vinculada a un programa de atencion al paciente, tiene como elemento esencial
al profesional de enfermeria®*.

El desarrollo terapéutico ha modificado la esclerosis multiple.
Actualmente el reto es elegir el farmaco mas adecuado para cada paciente y
conseguir un tratamiento cada vez mas individualizado.

La mayoria de fabricantes de inyectables para la esclerosis multiple
proponen programas de apoyo con enfermeras especializadas que ofrecen
formacion en el hogar y apoyo a los pacientes en relacién con la terapia. Las
enfermeras realizan el seguimiento del paciente y la educacion asi como una
serie de citas y llamadas telefonicas programadas para controlar la adherencia
al tratamiento. Este seguimiento también es Util para asistir los eventos

adversos y para supervisar la técnica de inyeccién correcta.
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Las enfermeras especializadas en esclerosis multiple intervienen con los
pacientes en el diagndstico, ofreciendo educacién y soporte continuo. En el
inicio del tratamiento las enfermeras proporcionan entrenamiento para la
inyeccion y educacion sobre expectativas realistas de los efectos de la terapia
de modificadores de la enfermedad y consejos para manejar los efectos
secundarios. En la fase inicial del tratamiento, cuando los efectos secundarios
pueden estar en su peor momento, el apoyo temprano y la intervencion de
enfermeras pueden ser eficaces para ayudar a los pacientes a permanecer
adherentes a la terapia. Es importante para las enfermeras mantener contacto
con los pacientes a largo plazo, ya que, mas adelante en el tratamiento, los
pacientes pueden estar cansados de la medicacibn y pueden mostrar
sentimientos de que no necesitan seguir con el tratamiento. En estos casos, las
enfermeras pueden reforzar y educar sobre la importancia de permanecer en la
terapia a largo plazo. Los programas de asistencia al paciente que incluyen el
apoyo de la enfermera son vitales para impartir el conocimiento de auto-
inyeccion y el manejo de los eventos adversos.

Los profesionales de enfermeria especializados en esclerosis multiple
suelen ser el principal punto de contacto entre los pacientes y su equipo de
cuidado en el dia a dia y por lo tanto, juegan un papel fundamental en la
produccion de resultados positivos en la esclerosis multiple.

El éxito de los programas de apoyo a los pacientes patrocinados por la
industria farmacéutica nos indica el impacto que pueden tener las enfermeras
adecuadamente entrenadas en la educacion al paciente y el desarrollo de
habilidades que influyen en la adherencia al tratamiento de los pacientes™?.

La variable sintomatologia propia de la enfermedad y la repercusién de
los problemas que tienen estas personas hacen que frecuentemente presenten
un cambio repentino y brusco de su estado de &nimo impidiendo asi una buena
gestion de si mismo y de la relacién con otras personas conocidas. Por ello,
una de las intervenciones enfermeras esenciales para estos pacientes es el
mecanismo de relajacion para controlar la ansiedad, y el uso efectivo de
contactos y habilidades sociales con el fin de aumentar los recursos
socioculturales de la persona y evitar el aislamiento social’.

El apoyo social es un concepto dificil de medir, sin embargo ya se han

creado las herramientas existentes para probarlas con los pacientes con
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esclerosis multiple y con otros grupos de pacientes cronicos. Los pacientes
mas joévenes y aquellos con mayores niveles educativos estan en ventaja, en
contraste con los que tienen menos afos de escolaridad y calificados
trabajadores.

El apoyo social se asocia positivamente con la calidad de vida de los
pacientes. El apoyo psicolégico tiene un efecto mas extenso que el apoyo
material ya que es un predictor de casi todas las dimensiones de la calidad de
vida relacionada con la salud. Ademas, hay que tener en cuenta la importancia
de la labor del equipo de salud como un recurso, destacando la importancia del
apoyo social en la calidad de vida y adaptacion a la enfermedad™.

El profesional de enfermeria también tiene un papel muy importante en
la ayuda a la persona cuidadora del paciente de esclerosis multiple. Es
importante que el enfermero anime al cuidador a mantener relaciones
frecuentes con amigos y familiares, y abrir de este modo la puerta al mundo
exterior. Tanto el enfermo como el cuidador se deben esforzar por comprender
y aceptar los gustos del otro. Cada uno tiene que buscar nuevos espacios en
los que encontrar satisfacciones reconfortantes.

Existe gran variedad de discapacidades entre los afectados de
esclerosis multiple, asi que el cuidador debe desempefiar una amplia gama de
actividades y el cuidado que proporciona tiene que estar adaptado a la
situacion particular del afectado.

El profesional de enfermeria debe ofrecer informacion al cuidador sobre
los distintos aspectos: la planificacion econdmica (ventajas fiscales, seguros,
ayudas del Estado...), la disponibilidad temporal que presenta el cuidador, la
adaptacion del hogar, los recursos disponibles, las ayudas técnicas para las
actividades de la vida diaria (bastones, asideros, andadores, sillas de
ducha...)™.

Ser el cényuge del portador de esclerosis multiple es una vivencia de
dificil transcurso, es asumir el cuidar, tener paciencia, tolerancia, abnegacion y
preocupacion. El cényuge tiene que adquirir una comprension de aceptacion de
los limites, de las caracteristicas diferentes y del modo de ser del paciente.
Tiene que entender que muchas veces el paciente con esclerosis multiple no
es que no tenga ganas de hacer las cosas, es que no tiene fuerzas para

hacerlas. La vivencia del compafiero se inicia por la basqueda del diagnéstico
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correcto de la EM, la cual resulta en sufrimiento emocional. La adaptacion es
constituida de cuidados intensos con el compafero, encerrdndose de esa
forma en el circulo de la resignacién, con aceptacién de esa nueva condicion.

La formacion y la practica proporcionan al profesional de enfermeria el
conocimiento sobre cuidados con el ser humano, enfermedades, sus signos,
sintomas y farmacos utilizados para el tratamiento fisico y/o psiquico. Entre
tanto, los enfermeros deben estar atentos a las necesidades de los conyuges
de los portadores de EM, ya que necesitan también cuidados y atencién™®.

Las investigaciones nos muestran mejoras significativas en aspectos
médico-sanitarios y en otras areas, pero también déficits importantes, sobre
todo en lo relacionado con la autonomia y la movilidad de las personas
afectadas y con su ambito laboral y relacional. Resulta necesario posibilitar la
integracion activa y plena en la sociedad de las personas con esclerosis
multiple, especialmente de cara a la valoracion de la dependencia y las
necesidades de los afectados.

La esclerosis multiple afecta al sistema familiar en su totalidad. Para que
su impacto no provoque disfunciones, es imprescindible que se desarrollen
politicas de apoyo a los familiares. Estas politicas deben tener en cuenta que el
cuidado y apoyo prestado por familiares es una pieza estratégica que debe
formar parte del continuo asistencial desarrollado desde el sistema
sociosanitario. Por ello, deben existir apoyos (formativos, psicolégicos,
econdémicos, de respiro familiar, técnicos, a domicilio, etc.) que faciliten un
cuidado familiar efectivo y que prevengan la sobrecarga de las personas
cuidadoras y otros impactos negativos en el sistema familiar. Asimismo, se
debe prever un mayor desarrollo de los recursos sociosanitarios que permita el
cuidado integral y de larga duracion a personas con discapacidad que no
cuenten con el apoyo familiar necesario™®.

La neurorrehabilitacion es otro de los temas en los que el papel de
enfermeria es esencial. La rehabilitacion no puede reducir la frecuencia de las
exacerbaciones ni enlentecer la progresion de la enfermedad, ni conseguir la
recuperacion completa, pero es la via para conseguir la maxima capacidad
funcional del paciente y la participacion familiar, social, laboral y de ocio. El
objetivo del tratamiento rehabilitador en la esclerosis mdultiple consiste en

ayudar al paciente a recuperar el maximo nivel posible de funcionalidad e
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independencia y a mejorar su calidad de vida general tanto en el aspecto fisico
como en los aspectos psicoldgico y social.

La EM a diferencia de otros procesos nheurolégicos es un proceso
dinamico, especialmente en los pacientes que sufren caidas frecuentes. Esto
origina que el tratamiento rehabilitador se anticipe a las necesidades futuras de
los pacientes, como seria el caso del entrenamiento del equilibrio y la
resistencia antes de que el paciente presente fatiga o caidas, o el caso de la
rehabilitacion laboral, o la prescripcion de sillas de ruedas antes de la
incapacidad para la marcha.

Los programas de rehabilitacién para la esclerosis multiple comprenden
una serie de actividades: ejercicios para mejorar las habilidades de movimiento,
recuperar las tareas cotidianas y ayudar al paciente a conseguir el maximo
nivel de independencia posible, ejercicios para mejorar la fuerza, la resistencia
y el control de los musculos, ejercicios para el control de la vejiga o el intestino,
utilizacion de dispositivos de asistencia como bastones, aparatos ortopédicos o
andadores, métodos para mejorar las habilidades de comunicacién en los
pacientes que tienen dificultades para hablar, reentrenamiento cognoscitivo,
adaptaciéon del hogar para aumentar la funcionalidad, la seguridad, la
accesibilidad y la movilidad, etcétera.

En el tratamiento de la espasticidad, los estiramientos
musculotendinosos diarios y el ejercicio en el maximo arco de movimiento
posible durante al menos un minuto cada grupo muscular van a mejorar la
funcionalidad para las actividades de la vida diaria. Se pueden utilizar férulas y
ortesis para mantener el efecto de los estiramientos. La aplicacion localizada
de frio, a través de bafios a 24°C, cold packs o pafios himedos, puede mejorar
también la espasticidad localizada. También se recomienda la utilizacion de
prendas de vestir frias y realizar ejercicios en ambientes frios.

La realizacién de ejercicio para mejorar la capacidad fisica o fithess
como natacién, marcha o bicicleta es imprescindible, tanto en pacientes con
afectacion leve como moderada, adecuando el nivel del ejercicio a su grado de
afectacion.

Para el tratamiento de la disfagia se dispone de estrategias
compensadoras, maniobras posturales, incremento de la percepcion sensorial

oral y maniobras activas. Entre las estrategias compensadoras destacan la

25



Enfermeria y Esclerosis Multiple: Revision bibliogrdfica Belén Borjabad Cuesta

reduccion del bolo alimenticio y el aumento de su viscosidad, que consiguen
mejorar la seguridad de la deglucion, cambios en el volumen o consistencia de
la dieta. Las maniobras posturales son faciles de adquirir y permiten modificar
las dimensiones de la orofaringe y de la via que debe seguir el bolo alimenticio,
por ejemplo la flexion anterior del cuello permite proteger la via respiratoria.

Un programa de rehabilitacion urinaria debe incluir una adecuada
hidratacion y nutricion, entrenamiento en autocateterismos, reeducacion
muscular del suelo pélvico, biofeedback, electroestimulacion muscular del suelo
pélvico y electroestimulacién vesical.

Por otro lado, respecto a los pacientes encamados es necesario que el
profesional de enfermeria eduque al paciente y a la familia sobre como evitar
las Ulceras por decubito mediante los cambios posturales y la eleccion de
cojines y colchones antiescaras®’.

La esclerosis multiple estd asociada a la reduccién de la fuerza
muscular, incluyendo los musculos respiratorios, lo que contribuye a que
aparezcan alteraciones pulmonares, siendo las complicaciones respiratorias
una de las causas frecuentes de muerte en pacientes con EM. A pesar de que
la funcibn pulmonar esta mas afectada en estadios avanzados de la
enfermedad, los masculos respiratorios ya son afectados en estados iniciales.

El entrenamiento muscular respiratorio parece mejorar la fuerza
muscular en pacientes con grados variables de incapacidad. Por tanto, un
programa de rehabilitacién pulmonar es esencial para la mejora de la fuerza y
funciéon muscular respiratoria, posiblemente contribuyendo para la mejora en el
desempefio en las actividades basicas de la vida diaria®®.

Se evidencia que la intervencion con neurorrehabilitacion en la EM
ayuda a la persona a alcanzar y mantener las maximas capacidades fisicas,
psicoldgicas, sociales, vocacionales y una calidad de vida consistente. Es por
esto que la neurorrehabilitacién debe ser considerada en todas las etapas de la
enfermedad™.

En relacion con la afasia que pueden padecer estos pacientes, la calidad
de los cuidados que preste la enfermera dependera, en gran medida, del
conocimiento que ésta tenga sobre el tema que esté abordando. Conocer las
caracteristicas basicas de los trastornos de lenguaje y de la comunicacion que

puede presentar la persona con afasia permitira interactuar de manera mas
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eficaz y adaptada a sus posibilidades, aprovechando los recursos que el
paciente conserva para sacar el maximo rendimiento a la interaccion,
favoreciendo la mayor autonomia e independencia comunicativa posible.

Los profesionales de enfermeria pueden utilizar cuestionarios o test que
permiten recoger informacién durante el proceso de valoracion. Algunos de los
cuestionarios y test que se utilizan para detectar deterioro cognitivo pueden
ayudar a detectar algunas caracteristicas del lenguaje del paciente e identificar
algunos de sus errores lingiisticos.

También, es interesante plantear el uso de sistemas alternativos o
aumentativos de comunicacion (SAAC) en pacientes que sean susceptibles de
usarlos. Por ejemplo, un paciente que tenga dificultad para iniciar un mensaje,
puede servirse de imagenes o iconogramas que representen un objeto 0 una
accion determinada. La seleccion de uno u otro debe ser valorada por un
equipo multidisciplinar, donde la enfermera participa como parte integrante del
mismo?.

Por otra parte, hay evidencia de que la reflexologia mejora los sintomas
sensoriales y urinarios asociados a esclerosis multiple. La reflexologia se trata
de una modalidad de medicina alternativa y complementaria en la que el
profesional usa las manos y los dedos para estimular en el paciente puntos o
zonas de pies, manos, cara o cualquier otra parte del cuerpo. Esta modalidad
puede ser incorporada en la practica enfermera para hacer mas accesible a los
pacientes con enfermedades crénicas la promocién del bienestar y la calidad
de vida. Por ello, los pacientes deben ser informados por los enfermeros de los
posibles beneficios para que decidan por ellos mismos si quieren utilizar esta
modalidad®.

Los principales factores estresantes que perciben los pacientes de
esclerosis multiple se relacionan con la pérdida de la independencia personal,
la pérdida del trabajo, la disminucion del contacto social que conlleva un
progresivo aislamiento y la ausencia de proyeccién de futuro.

Las limitaciones fisicas conllevan la pérdida de independencia y
autonomia, asi como un progresivo abandono de las relaciones sociales. Los
problemas laborales traen consigo una serie de dificultades econdmicas,

ademas de un aumento del tiempo libre. Es necesario que el profesional de
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enfermeria actle para solventar estos factores estresantes evitando asi las
repercusiones psicolégicas que ocasionan®.

El personal de enfermeria también tiene que informar a los pacientes de
EM acerca de las recomendaciones nutricionales. El paciente debe reducir la
cantidad de grasa tanto como sea posible, asi como bebidas alcohdlicas. La
tolerancia al alcohol la tienen muy reducida, y esto puede estar relacionado en
parte a la dieta baja en grasa, que incrementa la motilidad del tracto
gastrointestinal y el alcohol puede ser absorbido mas rapido que lo normal.

Ademas, el uso de la cafeina en el café y el té y el contenido de azucar
en bebidas y alimentos pueden incrementar el nerviosismo y la ansiedad en los
pacientes, intensificar los signos y sintomas de la enfermedad, y en algunos
pacientes puede causar grandes dificultades en las relaciones personales y en
la habilidad para las tareas fisicas y mentales.

Una hidratacion adecuada es esencial asi como una dieta rica en
vitaminas, minerales, proteinas y carbohidratos??.

En relacién con las cuestiones éticas, dado que la esclerosis multiple es
muy discapacitante y la discapacidad representa un hecho incuestionable de
que se sufre de limitaciones, no por ello se puede privar al paciente de su
autonomia, ni del derecho a que se le trate con justicia y beneficencia. Es de
vital importancia que todo el personal que tiene a su cargo la atencion y
cuidado de pacientes discapacitados ya sea por esta causa 0 por otra,
profundice en el conocimiento de la Bioética y sus principios. El personal de
enfermeria debe respetar los principios que sustentan la Bioética en el manejo
de los pacientes afectados de esclerosis multiple®*.

En una perspectiva de enfermedad como es el caso de la EM, la calidad
de vida compete a pacientes, familiares y personal sanitario que los atiende.
La calidad de vida de estos pacientes es dependiente, en parte, de las
actuaciones del equipo asistencial y de la actividad de la familia, ya que no
existe siempre un tratamiento curativo.

Las investigaciones evidencian que la fatiga, la calidad en el suefio y la
depresion tienen una relacion significativa con la calidad de vida de estos

pacientes®.
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Cuando el paciente acepta la enfermedad y sus limitaciones mejora
notablemente su estado general y su bienestar. El estado psicolégico de un
individuo puede afectar su cumplimiento con los regimenes médicos,
ejerciendo un efecto indirecto sobre los procesos de la enfermedad. Y estos
estados psicologicos también pueden afectar directamente a la esclerosis
multiple.

Por tanto, cabe destacar la importancia de que los profesionales
ofrezcan una atencion integral del paciente para mejorar el estado de
sufrimiento, disminuir los niveles de ansiedad y mejorar la adaptacion al
proceso de enfermedad y por tanto, su calidad de vida®®.

Desde principio a fin de la enfermedad los profesionales de enfermeria
van a estar implicados en la mejora de la calidad de vida, solventando las
complicaciones que vayan surgiendo para mantener el maximo nivel de
autonomia y funcional posible durante el transcurso de la enfermedad.

Van a dedicarse al establecimiento y mantenimiento de la atencion de
enfermeria a lo largo del espectro de esclerosis multiple. Es fundamental
planificar las actividades que se van a realizar y anticiparse a los posibles
cambios que puede experimentar el paciente, asi como comprender el curso
clinico de los distintos tipos de EM con el fin de proporcionar educacion
adecuada del paciente y asesoria, estrategias de promocién de salud y salud
preventiva.

El personal de enfermeria se encarga también de realizar una
evaluacion integral de la funcion fisica, cognitiva, sensorial y funcién del
intestino y la vejiga. Para ello se supervisara la adecuada adherencia a la
terapia medicamentosa y se educara sobre los beneficios de los medicamentos
y sus efectos adversos. Ademas, es imprescindible la familiarizacion con la
investigacion para el diagndstico de enfermedad de esclerosis multiple. A dia
de hoy la enfermeria sigue evolucionando y encontrando nuevas metodologias

capaces de aportar nueva informacién relevante para enfocar los cuidados?’.

A pesar de no haber demasiada informacion relacionada con enfermeria
y esclerosis multiple pienso que deberia haber mas ya que el papel que ejerce
el profesional de enfermeria es vital para detectar el deterioro cognitivo, derivar

al paciente con esclerosis multiple y poder actuar en consecuencia.
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El profesional de enfermeria puede desarrollar su funcién investigadora
en relacion con los cuidados de estos pacientes, ya que se trata de un tema de
relevancia puesto que se mejora la calidad de vida de una persona con una

enfermedad que no tiene cura y que es degenerativa.

Pienso que la esclerosis multiple todavia es un reto pendiente en la
enfermeria de Atencién Primaria. Se deberia crear un programa de atencién al
paciente diagnosticado con esclerosis multiple, para que mejore su atencion
desde el ambito comunitario, evitando asi el aumento de visitas al hospital y
fomentando la relacion enfermera-paciente para el seguimiento de su

enfermedad desde Atencién Primaria.
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CONCLUSIONES.

La calidad de vida mejora con la aplicacién de los cuidados enfermeros
en la esclerosis multiple. Ademas, la esperanza de vida de los pacientes se ve

aumentada.

El abordaje del paciente con EM debe ser interdisciplinar, y la relacion
entre el departamento de neuropsicologia y enfermeria es vital para
intercambiar informacion sobre adherencia al tratamiento, o evolucién

psicoldgica del paciente.

El papel de la enfermeria es relevante tanto de cara al paciente como al
de su familia. Los pacientes con esclerosis multiple necesitan mucho apoyo
familiar. Es una enfermedad que surge en momento de cambios: cuando se
empieza la carrera universitaria, en la blusqueda de empleo, cuando uno se
independiza... Por eso, es importante que la enfermeria apoye al maximo

tanto a nivel fisico como psicoldgico a los pacientes y a la familia.

Teniendo de base que la enfermeria presta cuidados integrales e
individualizados a los pacientes, no es necesario establecer unos resultados
comunes a todos los pacientes de esclerosis multiple. Cada uno de ellos tiene

necesidades distintas y experimenta la enfermedad de forma diferente.

Es fundamental que las enfermeras ofrezcan rehabilitacion en todas las
etapas de la enfermedad ya que trae consigo efectos beneficiosos, asi como es
esencial que conozcan los sintomas porque van ayudar mucho a explicar a los
pacientes en qué tratamientos pueden hacer mas hincapié cuando surge un

brote o como actuar en el dia a dia.

En definitiva, el profesional de enfermeria tiene un papel activo en esta
enfermedad neurodegenerativa, puesto que gracias a sus cuidados la vida del
paciente se vera afectada mejorando progresivamente. Promuevo ademas la
continuidad en el ambito comunitario para facilitar el seguimiento de la
enfermedad y también en el &mbito de la investigacion acerca de los cuidados

enfermeros en la esclerosis multiple.
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