UNIVERSIDAD
DE CANTABRIA

ENFERMERIA Y ESCLEROSIS MULTIPLE:
LOS SINTOMAS INVISIBLES.

Nursing and Multiple Sclerosis: The invisible symptoms.

TRABAJO FIN DE GRADO
Grado en Enfermeria

Facultad de Enfermeria.

Autora: Beatriz Cano Maza.
Directora del trabajo: Noemi Rueda Revilla.
Curso: 2018/2019



UC

UNIVERSIDAD
DE CANTABRIA

Aviso responsabilidad UC

Este documento es el resultado del Trabajo Fin de Grado de una alumno, siendo su autor
responsable de su contenido.

Se trata por tanto de un trabajo académico que puede contener errores detectados por el
tribunal y que pueden no haber sido corregidos por el autor en la presente edicidn.

Debido a dicha orientacion académica no debe hacerse un uso profesional de su contenido.

Este tipo de trabajos, junto con su defensa, pueden haber obtenido una nota que oscila entre
5y 10 puntos, por lo que la calidad y el nimero de errores que puedan contener difieren en
gran medida entre unos trabajos y otros.

La Universidad de Cantabria, el Centro, los miembros del Tribunal de Trabajos Fin de Grado, asi
como el profesor tutor/director no son responsables del contenido Ultimo de este Trabajo”.



UC

UNIVERSIDAD
DE CANTABRIA

Apéndice de abreviaturas.
o EM: Esclerosis multiple.
o SNC: Sistema nervioso central.
o EM-RR: Esclerosis multiple recidivante remitente.
o EM-RP: Esclerosis multiple recidivante progresiva.
o EM-P: Esclerosis multiple primariamente progresiva.
o EM-SP: Esclerosis multiple secundaria progresiva.
o RM: Resonancia magnética.
o LCR: Liquido cefalorraquideo.
o PE: Potenciales evocados.
o AP: Atencidn Primaria.

o IFN- B: Interferdn Beta.
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1. Resumen

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad crénica y degenerativa, sin cura, que afecta al
sistema nervioso central. Los medios y elementos que desarrollan y originan dicha enfermedad
son autoinmunes, es decir, el sistema inmunitario ataca las células del sistema nervioso que, a
su vez, dificulta la transmisién de los impulsos nerviosos que salen y llegan del cerebro, sin
saber cudl es el factor especifico que lo origina dentro de los factores causales. La EM
comienza a principios de la edad adulta por lo que limitara a las personas en el momento mas
activo de sus vidas. Provoca en el paciente una variedad de sintomas. Entre ellos, los que no se
observan a simple vista se denominan, sintomas invisibles, entre los que se incluye, la fatiga, la
depresion, el dolor y la disfuncion sexual. Estos sintomas, a menudo, son pasados por alto en
las etapas de la enfermedad.

Desde el momento inicial y, tras el diagndstico es donde enfermeria tiene un papel relevante
en la enfermedad ya que tiene acceso al paciente y, a su familia, a través de los Servicios de
Urgencias de los hospitales y de Atencién Primaria, para proporcionar apoyo tanto fisico como
psicoldgico. Si el paciente refiere sintomas caracteristicos, la enfermeria puede detectarlos y
comunicarselo al médico, para realizar las pruebas cuanto antes, y obtener un diagndstico
precoz. Una vez, instaurada la enfermedad, puede explicar a los pacientes en que tratamientos
pueden hacer mas hincapié cuando surge un brote, cdmo actuar en el dia a dia, o cdmo ayudar
a sus familias y/o cuidadores.

Palabras clave: esclerosis multiple, enfermeria, depresion, fatiga.

Abstract

Multiple sclerosis (MS) is a chronic, degenerative, incurable disease affecting the central
nervous system. The means and elements that develop and originate this disease are the
immune system that, in turn, hinders the transmission of nerve impulses that leave and arrive
from the brain, within the causal factors it is still unknown the specific factor that originates
the disease. This will limit people at the most active time in their lives, generally MS begins in
early adulthood. It causes a variety of symptoms in the patient. Among them, those not seen
with the naked eye are called invisible symptoms, including fatigue, depression, pain, and
sexual dysfunction. These symptoms are often overlooked in the stages of the disease.

From de initial moment and after the diagnosis that is when doubts and fears arrive, is where
nursing has a relevant role in the disease. Has access to the patient and their family, though
the emergency services of hospitals and primary care, to provide both physical and
psychological support. If the patient reports characteristic symptoms, the nurse can detect
them and report them to the doctor for testing as soon as possible and early diagnosis. Once
the disease is in place, you can explain to patients what treatments they can put more
emphasis on when an outbreak arises, how to act on a day-to-day basis, or how to help their
families and/or caregivers.

Keywords: multiple sclerosis, nursing, depression, fatigue.
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2. Introduccion

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad neurodegenerativa, crénica del sistema
nervioso central (SNC)".

En cuanto a la anatomia del SNC, la neurona es la célula funcional basica, circundada por un
variado tipo de células conectadas entre si : oligodendrocitos, astrocitos, y las células de la glia.
La EM se caracteriza por la presencia de un dafio en las vainas de mielina (cubierta protectora
de proteina que rodea los axones de la neurona), asi como, un dafio en los oligodendrocitos,
encargados de producir y restablecer la mielina, cuando las células del sistema inmune del
propio cuerpo atacan al sistema nervioso rompiendo la barrera hematoencefalica
(sangre/cerebro), y ello permite la entrada de los anticuerpos IgG, responsables de atacar la
mielina y, de que se produzca la inflamacion™.

Cuando la inflamacidn va disminuyendo, significa que la mielina se restablece y, por lo tanto,
remiten las manifestaciones clinicas de la enfermedad. El problema de la EM es que al ser una
enfermedad crénica, se suceden sucesivos brotes inflamatorios en los que la mielina que rodea
el axdn de la neurona, no puede repararse, produciendo desmielinizacién en los segmentos de
los axones afectados’.

Con la mielina destruida de un axén, afectado por la EM, se producen fallos en la conduccion
de los impulsos nerviosos al tener que ir a una velocidad mas reducida por las zonas
desmielinizadas’.

Las sefiales nerviosas se bloquean cuando degeneran los axones. Esto produce en el paciente
una variedad de manifestaciones clinicas o sintomas, dependiendo de la zona afectada y, de
los diferentes estadios de la enfermedad™.

Al ser una enfermedad neurolégica progresiva, la EM, incapacita a jovenes y adultos,
generalmente, en el periodo comprendido entre los 20 y 40 afios de edad. Es una enfermedad
gue surge en momentos de cambios importantes en la vida: cuando se empieza una carrera
universitaria, cuando se esta en busqueda de empleo, cuando uno se independiza...”.

Por lo que, en un primer momento, cuando en la persona aparecen manifestaciones clinicas,
distintas a los sintomas habituales que se pueden tener a esas edades, no es consecuente con
lo que va a suponer esta enfermedad en su calidad de vida, no sabe a lo que se enfrenta, al
contrario, se esta convencido de que tendra una pronta solucién’.

Desde nuestro rol de enfermeras/os, aqui comienza a considerarse a la persona como uno de
los objetivos a tener en cuenta, por ello, es fundamental que el profesional sanitario de
enfermeria conozca los sintomas caracteristicos de la EM, asi puede detectarlos y trasmitirlos
al médico para realizar las pruebas cuanto antes en busca de un diagnostico precoz’.

Una vez realizadas las pruebas pertinentes, el profesional médico informa al paciente de las
caracteristicas de su enfermedad, y, de que existe un tratamiento para disminuir los brotes.
Aqui es donde el profesional de enfermeria informard y escuchara al paciente, solventando las
dudas y miedos que le vayan surgiendo para que no queden lagunas’.
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3. Objetivos

El trabajo tiene como finalidad conseguir los siguientes objetivos:

- Objetivo general:

» Conocer los sintomas invisibles de la EM, para dar visibilidad a los mismos por el
personal de enfermeria.

- Objetivos especificos:

> Describir los aspectos generales de la enfermedad de la EM.

» Conocer la implicaciéon de enfermeria en la fase de diagndstico de la enfermedad de
EM.

» Conocer la intervencion del personal de enfermeria en el tratamiento farmacoldgico
de EM.

> Dedicar especial atencidn al familiar/cuidador dentro de los cuidados de enfermeria.

4. Metodologia y descripcion de los capitulos

El disefio de estudio para la realizacién de este trabajo ha consistido en desarrollar una
revision bibliografica, utilizando bases de datos como Google Académico (Google scholar),
Dialnet y, a través del acceso remoto BUC de la biblioteca de la Universidad de Cantabria,
relacionando los descriptores mediante el operador booleano “AND” en la base de datos de
Dialnet.

En la base de datos Pubmed, para que la busqueda fuese mds precisa, se ha efectuado la
selecciéon de las palabras claves, a través de los descriptores DeCS y MeSH.

DeCS: Esclerosis Multiple, Enfermeria, Depresion, Fatiga.
MeSH: Multiple Sclerosis, Nursing, Depression, Fatigue.

Con dichas palabras, se procedié a la busqueda de referencias bibliograficas en textos
completos de articulos de revistas electrénicas como Elsevier, asi como, en revistas de
neurologia. También, en la Biblioteca de Medicina de la Universidad de Cantabria he
consultado bibliografia y tomado prestado libros. Aunque la bisqueda se limitd a informacién
de los ultimos diez afios, desde el 2009 hasta el momento, hay un libro del afio 2008, en su
tercera edicidon, que se ha utilizado pues se centra, en particular, en los cuidados e
intervenciones de enfermeria en los pacientes con enfermedades neuroldgicas.

La informacion encontrada ascendia a un total de 41 ejemplares de articulos de revista en
lengua inglesa. De este total, se seleccionan, mediante métodos de inclusion, solamente que,
el material fuera de los ultimos diez afios, en lengua castellana o inglesa, y de acceso libre
(Free full text), que fueran en abierto y, la obtencidon de informacién no suponia realizar un
pago a la fuente de origen de ese articulo. De este modo, la informacidn encontrada se reducia
a 12 ejemplares de articulos de revista.

e ——
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En el proceso de busqueda bibliografica, se seleccionan mediante métodos de exclusion los
articulos a los que no se tuvo acceso a texto completo, articulos que no se centrasen en el
tema, articulos repetidos, en los que hubiera incomprension de la informacion. Asi mismo, se
visitaron pdginas web relacionadas con el tema de la Esclerosis Multiple.

El trabajo se divide en los siguientes capitulos:

El primer capitulo, se inicia dando a conocer los aspectos generales de la EM, haciendo
referencia a los agentes causales de la enfermedad, la prevalencia, las manifestaciones clinicas
o sintomas segun el area afectada del SNC, el diagnédstico y el tratamiento, asi como, el papel
gue tiene la enfermeria en estas fases.

El segundo capitulo, se centra en dar visibilidad a los sintomas invisibles de la EM como son la
fatiga, la depresion, el dolor y la disfuncion sexual.

El tercer capitulo, dedica especial atencién al cuidador principal dentro de los cuidados de
enfermeria.

5. Capitulo I. Aspectos generales de la Esclerosis Multiple.

5.1 Agentes causales.

El origen de las causas directas de la enfermedad es desconocido estando todavia en continua
investigacion. En la mayoria de los estudios hasta ahora realizados, se ha afirmado vy
demostrado que tiene un caracter autoinmune siendo los factores causales especificos que lo
desarrollan factores genéticos, ambientales y viricos'. Ser genéticamente susceptible a un virus
que actua sobre el propio sistema inmunolégico®.

La primera vez, que se hace referencia a la enfermedad en la historia de la evolucion de la EM,
fue en 1886, cuando el Dr. Jean-Martin Charcot, al fallecimiento de un paciente con una
variedad de sintomas inusuales, disecciond su cerebro para comprobar lesiones en el mismo,
denominando a la enfermedad como Sclerose en plaques’.

A medida que ha ido avanzando la medicina se han ido consiguiendo pequefios avances en el
estudio de la enfermedad de la EM. Asi, en 1896 James Dawson, observd en el microscopio las
células del cerebro de una persona afectada por la EM en el que estaban presentes la
inflamacion y la desmielinizacion. Esto hizo que pensar que la causa de la enfermedad era
virica, hasta que en los afios 30, se considerd que tenia de base un caracter autoinmune’.

5.2 Prevalencia.

El inicio de la enfermedad de la EM, y con ello su diagndstico, normalmente, se manifiesta
entre los 20 y los 40 afios de edad. A lo largo de su evolucién, produce un grado elevado de
discapacidad en adultos jovenes y, desde su inicio afecta a la calidad de vida de las personas
que lo padecen®.

La EM afecta a 2.500.000 personas en todo el mundo. Espafa, segun estudios sobre la
prevalencia de la EM, se encuentra entre los paises con un alto riesgo de desarrollar la
enfermedad influenciada por su posicidon 40-60 norte y sur de latitud. De un periodo de tiempo
hasta la actualidad, ha aumentado el numero de personas afectadas por cada 100.000
habitantes cifrandose en 50 casos. En relacién a hombres y mujeres, hay una proporcién o
probabilidad superior en mujeres (dos veces mas), aunque en los hombres el diagndstico es
mas precoz (Grafico 1). En la actualidad, debido al retraso en la maternidad, el estrés, el
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aumento del tabaquismo y la dieta, pueden influir de manera negativa en el desarrollo por
parte de las mujeres de la enfermedad®’.

30

25

M Total

M Hombres

i Mujeres

10a 20a 25a 30a 35a 40a

Gréfico 1. Diagndstico en funcién de la edad y sexo®.

5.3 Manifestaciones clinicas segun el area afectada.

Existe una variedad de manifestaciones clinicas o sintomas de la EM. De una persona a otra
pueden cambiar segun la zona del SNC afectada ya sea el cerebro, el cerebelo o la médula. La
permanencia en el tiempo de algunos sintomas o que sean muy parecidos en otras dolencias
pueden confundir el diagndstico.

No se puede calcular como se va a desarrollar la enfermedad. Van a aparecer los sintomas,
primero leves y, poco a poco van a ir aumentando afectando a nivel motor, sensorial y
cognitivo en los llamados brotes que suponen para la persona una recaida en la enfermedad,
combinandose con etapas de remisidn de la misma’.

Segun la evolucion de la enfermedad, la EM puede ser:

> Recidivante-remitente (EM-RR): es el proceso clinico que, en general, se sigue en la
EM, y se caracteriza por crisis o brotes agudos, en donde surgen nuevos sintomas o
hay un empeoramiento de los sintomas que ya existen en el paciente seguido de una
recuperacion ya sea total o parcial con discapacidad.

> Recidivante progresiva (EM-RP): este tipo menos comun sigue avanzando desde su
inicio, pero también presenta periodos de empeoramiento o agudizacién.

» Primariamente progresiva (EM-P): empeoramiento constante de la enfermedad desde
su inicio, con alguna etapa de recuperacion.

> Secundaria progresiva (EM-SP): comienza con un periodo de recaidas y remisiones
(EM-RR) pero la enfermedad evoluciona a peor entre los periodos de agravamiento’.

ENFERMERIA Y ESCLEROSIS MULTIPLE: LOS SINTOMAS INVISIBLES — BEATRIZ CANO MAZA - 2019
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Como he mencionado, segun la zona del SNC afectada ya sea el cerebro, el cerebelo o la
médula, los sintomas de la EM pueden diferir de una persona a otra.

Los pacientes que presentan en su inicio lesiones en el tronco cerebral, con sintomas
caracteristicos de ese tipo de lesiones, como: alteraciones de la motricidad ocular, diplopia en
una persona joven es una manifestacién clinica de EM. Las paralisis periféricas subagudas o
parestesias faciales unidos a otros signos, también, nos sugieren una lesién del tronco
cerebral. Las disfunciones cognitivas que actian afectando la memoria a corto plazo, a la
concentracion, planificacién y localizacion de palabras®.

Con menor frecuencia se manifiestan en el paciente las alteraciones cerebelosas que son muy
caracteristicas de esta enfermedad y, si se acompafan de otros sintomas de EM, como neuritis
Optica, nistagmo, hipotonia, ataxia no hay duda de que estamos ante un diagndstico claro de la
enfermedad desmielinizante®.

Los cuadros medulares en pacientes con una edad inferior a cincuenta afios con signos de
trastornos de la motricidad ocular, nos orientan hacia una EM. Otros sintomas de tipo
medular: agarrotamiento o debilidad en las piernas, lentitud de los movimientos, dificultad
para orinar, estrefiimiento....

Sintomas Porcentaje
Medulares 24,1
Troncoencelfdlicos 24,1
Oculares (neuritis dptica) 23,3
Sensitivos 12,0
Motores 8,3
Multifocales 3,0
Otros 3,0
Mixtos 2,3
Cerebelosos 0
Total 100

Tabla 1. Porcentaje de pacientes con variedad de sintomatologia de inicio propios de la EM®.

Como se puede ver en la tabla 1, la EM se puede presentar de inicio de diferentes formas
siendo unas mas frecuentes que otras vy, ello nos va a hacer sospechar que un paciente padece
la enfermedad.

Aunque existe una variedad de sintomatologia, los cuadros clinicos medulares pueden ser un
inicio de EM en alrededor del 24,1% de los pacientes. La neuritis dptica, es un sintoma de inicio
en el 23,3% de los casos, sobre todo si son menores de 50 afios de edad y sin haber tenido
previamente riesgo vascular, deben ser valorados por un neurélogo.

ENFERMERIA Y ESCLEROSIS MULTIPLE: LOS SINTOMAS INVISIBLES — BEATRIZ CANO MAZA - 2019



UC

UNIVERSIDAD
DE CANTABRIA

En cuanto a lesiones del tronco cerebral pueden presentarse alteraciones de la motricidad de
la visién, como la diplopia, asi como pueden darse paralisis o parestesias faciales. También, en
un 24,1% nos puede orientar hacia la EM.

Asi mismo, hay que dar importancia a los sintomas iniciales sensitivos y motores, y a las
afectaciones cerebelosas que se manifiestan de forma aislada aunque suelen ir acompafiadas
de la neuritis éptica o lesiones del tronco cerebral.

5.4 Diagndstico de EM vy actuacién de enfermeria.

En las primeras etapas de la enfermedad, resulta dificil disponer de un diagndstico, por parte
del neurdlogo, puesto que las manifestaciones clinicas son leves y, pueden confundir
atribuyéndose a otras enfermedades. Cuando se presentan sintomas como una neuritis dptica,
sucesivos brotes de la enfermedad durante un periodo determinado y una mielitis dptica, el
diagndstico de EM serd mas evidente’.

Serd necesario varias pruebas y procedimientos para obtener un diagnéstico clinico de la EM.
En primer lugar, para llegar a un diagndstico de la enfermedad, se tiene que presentir en un
paciente que acude a la consulta con una serie de preguntas sobre un conjunto de signos y
sintomas que afectan al SNC y, que reconoce que él presenta. Ante esta situacion, mediante
una anamnesis, datos objetivos y subjetivos que se recogen en la historia clinica del paciente, y
una exploracién fisica habra de realizarse un diagndstico clinico de EM®.

Con el fin de confirmar un diagndstico de EM se necesitan procedimientos como solicitar la
historia clinica del paciente por parte del médico y, una exploracién neuroldgica, ademds de
varias pruebas como son una resonancia magnética (RM); analisis del liquido cefalorraquideo
(LCR) y potenciales evocados (PE) que van a complementar ese diagndstico clinico®.

En la exploracién neuroldgica, el neurdlogo busca signos que afectan al SNC como son cambios
en los desplazamientos oculares, debilidad, equilibrio, habla, reflejos, coordinacién de las
extremidades inferiores y superiores y, sensibilidad®.

Con esto no es suficiente para obtener un diagndstico de EM. Son necesarias pruebas o
técnicas paraclinicas como®:

> RESONANCIA MAGNETICA:
Para el diagndstico de la EM es la prueba mas util e imprescindible debido a su gran
perceptibilidad de las anomalias o lesiones ovoideas superiores a 3 mm de diametro
caracteristicas de la enfermedad, en zonas alrededor de los ventriculos, cuerpo o
tronco del encéfalo.
Se utiliza un medio de contraste a base de godolino que permite visualizar
modificaciones de la barrera hematoencefélica y detectar placas agudas’.

» LIQUIDOCEFALORAQUIDEO:
Se trata de analizarlo puesto que refleja alteraciones inmunolégicas que suceden en el
SNC. Estas alteraciones para confirmar un diagndstico de EM, se manifiestan con
bandas oligoclonales y un aumento de la IgG, proteina del LCR, llevado a cabo
mediante una inmunoelectroforesis®.

e ——
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» POTENCIALES EVOCADOS:

Es una prueba no invasiva y no precisa de ingreso hospitalario que mediante
potenciales eléctricos producidos en el SNC miden el tiempo que tarda el cerebro en
recibir y descifrar mensajes. En el caso de la EM, daria como resultado unos PE con un
retraso de las ondas evocadas, lo que demostraria que estariamos ante una lesion
desmielinizante®.

Se coloca en la cabeza del paciente unos electrodos que ante diferentes estimulos,
auditivos o audiovisuales, las ondas que transmite el cerebro, en el paciente que
padece EM, puede haber una reaccién mas tardia ante esos estimulos, por la lesion
desmielinizante. En un paciente sano, la reaccién ante un estimulo seria instantanea’.

En la EM, es muy importante el diagndstico precoz de la enfermedad para comenzar el
tratamiento cuanto antes en las fases iniciales. De este modo, se reducirian la intensidad y el
numero de brotes inflamatorios, en los que la mielina que rodea el axdn de las neuronas no
puede repararse, produciendo desmielinizacion. Al reducirse con el tratamiento, la persona
afectada podria permanecer mds tiempo activa, con autonomia®.

En cuanto a la actuacién del profesional de enfermeria, tiene un papel fundamental desde la
fase anterior al diagndstico de la enfermedad, en el pre-diagndstico. Los pacientes con
sintomas iniciales de la enfermedad, segun estudios, acuden a los Servicios de Urgencias de los
hospitales y de Atencién Primaria (AP) donde es imprescindible realizar una deteccion precoz
con pruebas como la RM y el andlisis del LCR®.

En los casos de adultos jévenes que acuden a Urgencias por una pérdida visual aguda, la
neuritis optica inflamatoria. A pesar de que, en un principio, el prondstico visual es bueno,
puede ser una manifestacion inicial de EM. De ahi, la importancia de la prueba de la RM por el
riesgo de desarrollar una EM®.

En un primer momento, la clave es la sospecha previa, a través de tener conocimientos de los
sintomas, de tener disposicion a una escucha activa sobre lo que refiere el paciente y de la
observacién. Asi, la enfermeria, puede detectarlos y remitirlos a un neurdlogo para poder
llegar, después de la prescripcidén de pruebas, a la confirmacion cuanto antes de un diagndstico
clinico®.

Cuando este es diagnosticado de EM, la implicacién del personal de enfermeria sigue siendo
fundamental tanto en la unidad de hospitalizacién de neurologia, si se quedara ingresado,
como en la consulta de AP, en cuanto a conocer la informacion que ha obtenido el paciente
sobre su diagnéstico por parte del médico especialista, el neurélogo™.

> sihan tenido que esperar mucho tiempo para saberlo.

> si ha supuesto para ellos un descanso porque se le ha puesto nombre a lo que
padecen, unido a sensaciones de miedo a lo desconocido.

> sisuentorno mas cercano es conocedor de la enfermedad que padece.

» Admite haber recibido informacién por parte del médico pero en ese momento se le
guedaron pendientes algunas preguntas por hacer y recurren al profesional de
enfermeria®™.

También, suponen un nexo de unién con otros miembros del equipo multidisciplinar como:
médico especialista neurdlogo, médicos de atencidon primaria, fisioterapeutas, psicologos,
terapeuta ocupacional, trabajadores sociales de los hospitales, centros de salud y servicios
sociales.

e ——
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5.5 Tratamiento de EM y actuacién de enfermeria.

No hay ningln tratamiento que detenga el desarrollo de la enfermedad de la EM. Sélo existen
farmacos indicados para paliar el conjunto de sintomas que aparecen cuando surge un brote.
De ahi, la importancia de comenzar lo mas pronto posible antes de que se manifiesten lesiones
incapacitantes sobre las que el tratamiento farmacolégico no tiene efecto. Por ello, se requiere
investigacion en farmacos que estimulen la remielinizacion™.

El tratamiento de la EM consta de:

> TRATAMIENTO DE LOS BROTES: Se administran por parte del neurdlogo
glucocorticoides por via endovenosa a dosis altas de 3 a 5 dias ante la presencia de un
brote o crisis de la enfermedad. Este tratamiento disminuye el tiempo de duracidny la
intensidad de los episodios de brote''.

» TRATAMIENTO MODIFICADOR DE LA ENFERMEDAD: Tiene como mision reducir el
numero de ataques y sus secuelas, al mismo tiempo que tiene la funcién de detener el
desarrollo o evolucién de la enfermedad.

Con medicamentos como el interferon beta (IFN-B), el anticuerpo monoclonal
natalizumab, el acetato de glatiramero y la mitoxantrona se obtienen resultados
satisfactorios.

Si pasados de 6 a 12 meses, no se detecta mejoria en el paciente, se prescribe
aumentar la dosis del IFN-B. Si estando en tratamiento con el acetato de glatirdmero,
no se observa mejoria se cambia este medicamento por el IFN-B. El anticuerpo
natalizumab y mitoxantrona se administra a pacientes en los que ha fallado el
tratamiento con IFN- B o con el acetato de glatiramero debido a posibles efectos
adversos con otras patologias.

Se puede, también, prescribir la administracion de corticoides, metotrexate,
ciclofosfamida o azatioprina que pertenecen al grupo de farmacos
inmunosupresores™.

> TRATAMIENTO SINTOMATICO: Las manifestaciones clinicas relacionadas a los brotes o
crisis de la EM repercuten negativamente en la calidad de vida y en la movilidad de los
pacientes y son las siguientes:

* Espasticidad: lo provoca la lesidon neuroldgica. Aumenta el tono muscular e
impide una movilidad normal. Se administra para su tratamiento relajantes
musculares como el baclofeno (via oral o via intratecal), gabapentina....
También, la toxina botulinica (botox).

¢ Disfuncion vesical: tratado con antiespasmddicos y toxina botulinica la
hiperreflexia del detrusor. Para la hiperreflexia uretral se prescriben alfa-
bloqueantes.

e Temblory ataxia: para lo que es eficaz la carbamacepina o levetiracetam™.
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En cuanto a tratamiento no farmacoldgico: psicoterapia, rehabilitacion pedagégica y cognitiva.

> TRATAMIENTO REHABILITADOR: Es un programa individualizado que tanto a nivel
fisico como psicoldgico ayuda a las personas afectadas por la EM a evitar y tratar las
complicaciones derivadas de esta enfermedad, asi como, retardar el desarrollo de la
discapacidad.
Este tipo de tratamiento precisa que el paciente colabore en su propia recuperacion. El
equipo de rehabilitacion estd compuesto por médicos especialistas en rehabilitacion,
fisioterapeuta neuroldgico y terapeuta ocupacional™.

En cuanto a la actuacion del profesional de enfermeria, debe de tener una estrecha relacién
con la persona afectada por la EM para que exista un adecuado cumplimiento del tratamiento
y una buena adherencia terapéutica, basada en la comunicacion empatica, con un lenguaje
comprensible, conocedor de que el paciente haya recibido informacién adecuada por parte del
neurdlogo respetando lo que sabe y lo que quiere o no saber™.

Al mes, a los tres y a los seis meses de tratamiento con el IFN- § (administrados por el paciente
o cuidador) y el acetato de glatiramero (via de administracion subcutanea) se ha de citar a los
pacientes para observar tanto la técnica como las zonas de inyeccién. Sobre el medicamento
natalizumab (via de administracion endovenosa) debe informar a los pacientes sobre los
efectos secundarios y sobre la mitoxantrona, se les dara unas normas para comer comidas
ligeras que no resulten pesadas al estomago durante el tratamiento acompafiadas de un
protector gastrico™.

Asi mismo, el paciente junto con el familiar/cuidador debera recibir una educacidn sanitaria
por el profesional de enfermeria sobre todo lo relacionado con la EM y sobre el tratamiento
farmacolégico como: mantener, trasladar y preparar el farmaco, via de administracion, efectos
adversos del medicamento, pautas para su adaptacién, sefialar zonas de inyeccion e instruirle
a que se inyecte la primera vez delante del personal de enfermeria siguiendo las siguientes
recomendaciones':

- Procurar ponerse la inyeccion a la misma hora.

- Como se tiene que conservar en la nevera, retirar el farmaco una hora antes de auto
inyectarse.

- Preparar el material.

- Lavado de manos.

- Preparar la medicacion.

- Limpiar la piel y secar.

- Auto inyectarse o sino un familiar/cuidador.

- Masaje suave y presionar si sangra.

Se les debe dar informaciéon de que debido a la inyeccidon pueden aparecer en la piel
complicaciones como una induracién por una mala técnica o por inyectarse siempre sobre la
misma zona, se aconseja alternar un dia la zona derecha y otro dia la zona izquierda. También,
observar que no produzca reaccién local™.
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6. Capitulo Il. Los sintomas invisibles de la Esclerosis Muiltiple.

La EM, en cada persona, se puede manifestar y desarrollar de diferente manera debido a la
cantidad de sintomas, los cuales, ni se presentan ni lo hacen con el mismo grado de intensidad
en todas las personas afectadas. Es esencial que los profesionales de enfermeria entiendan lo
importante que es, hoy en dia, detectar los sintomas, no solamente los visibles sino también
algunos de los invisibles que pueden dar lugar a despistar el diagndstico de EM, pensando que
se trata de otra enfermedad. La prontitud en el diagndstico precoz, seguido de un tratamiento
inmediato ayuda a gestionar el proceso de la enfermedad™.

Los sintomas invisibles son aquellos que no se observan a simple vista o, que se detectan pero
no los vinculas con la EM. Tener un conocimiento de los mismos, por parte de los profesionales
de enfermeria, permite dar un apoyo e informacidon apropiada al paciente, que se siente
incomprendido cuando acude a la consulta, puesto que los demds no entienden la situacion
que estd atravesando pues no ve sus sintomas™.

Algunos de los sintomas invisibles de la EM son los siguientes:

6.1 Fatiga.

La fatiga o la debilidad es el sintoma invisible mas habitual en la EM que repercute en las
actividades de la vida diaria limitando tanto las actividades basicas del dia a dia como las
laborales, pudiendo llegar a ser un motivo de abandono de la actividad laboral™.

La fatiga en la EM tiene peculiaridades clinicas que la hacen diferente de la fatiga que se puede
dar en otras enfermedades. Si no estuviera presente llegaria a pensarse que el paciente no
padece de EM.

Los pacientes refieren cansancio general que puede superar todos los niveles, en el sentido de
gue, es superior en relacién a la actividad realizada vy, todo ello, repercute en su calidad de
vida®™. Se deben evitar las altas temperaturas. Se aconseja la necesidad de tratamientos
farmacolégicos (amantadina) combinados con otros tratamientos no farmacolégicos como una
actividad fisica continuada respetando una pausas para descansar. Muchos estudios relacionan
la fatiga en la EM con el dolor y con los sintomas depresivos, por lo que los sintomas que se
van a mencionar a continuacion estarian relacionados con este®.

6.2 Depresion.

La persona diagnosticada de EM se encuentra en una situacion con dificultad para asumir que
padece una enfermedad crénica, degenerativa, sin cura que va a repercutir en su calidad de
vida por lo que va a tener posibilidad de sufrir depresion. Puede comprender, desde algunos
sintomas depresivos puntuales hasta llegar a tener un cuadro clinico de depresion. También,
hay que considerar que otras manifestaciones clinicas relacionadas con la enfermedad como el
dolor y la fatiga se pueden enmascarar con sintomas depresivos'.

Sin embargo, a veces, los trastornos emocionales y del estado de animo no se relacionan con la
gravedad de la EM sino con la presencia de alteraciones emocionales anteriores al diagndstico
de la enfermedad o con el tipo de personalidad previa.

Los pacientes pueden presentar tristeza, irritabilidad, ansiedad, no asumir la situacion en la
gue se encuentran producida por la EM, sin poder controlar sus emociones con llanto
involuntario no relacionado con el estado de 4nimo". Se emplean, en estos casos, en la
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consulta escalas mas sencillas como el Inventario de depresion de Beck (Anexo 1) que
cumplimentan los pacientes por escrito, compuesto por 21 items. El paciente tiene que elegir
dentro de cada item, la afirmacién que mejor describa como se ha sentido las dos ultimas
semanas, ademas, del dia de hoy. Cada afirmacién tiene una puntuacion que va de 0 a 3 en
cada item. Se suman todas las puntuaciones y segun dentro de que intervalo predisefiado del
inventario se encuentre, esté correspondera con un nivel de depresiéon™?.

6.3 Dolor.

De la variedad de sintomas que presenta la enfermedad de la EM, el dolor, no es uno de los
gue mas se lamenten las personas afectadas, sin embargo, es muy frecuente que lo padezcan
y, por lo tanto, es otro que afecta a su calidad de vida. Los factores de riesgo son ser mujer,
gue la enfermedad este evolucionado, edad avanzada, variaciones cognitivas, la depresién, la
discapacidad en grado avanzado y un nivel bajo de educaciéon. Los margenes de prevalencia del
dolor estan entre el 29 y el 86%. Segun va evolucionando la enfermedad, el dolor aumenta
(Tabla 2)*.

En cuanto a los tipos de dolor en la EM, se clasifican en dolor neuropatico y en dolor no
neuropatico. Dentro del dolor de caracteristicas neuropaticas, el dolor regional complejo
deriva de una lesién de nervios y tejidos. La neuralgia del trigémino aparece a pronta edad sin
afectar a la rama oftalmica. En cuanto al Signo de L’hermitte, se trata, mas de un sintoma que
irradia del cuello en movimiento a otras zonas del cuerpo. El dolor dura un corto periodo de
tiempo (Tabla 3)*.

Dentro de las caracteristicas no neuropaticas, el dolor relacionado con la neuritis dptica es
agudo e inflamatorio en el nervio dptico el cudl se trata con corticoides e antiinflamatorios no
esteroideos. Los espasmos ténicos dolorosos, durante varias veces al dia de corta duracion,

pueden ser el primer sintoma de la EM. La lumbalgia se puede deber a malas posturas, tener
una dificultad para caminar, una necesidad de utilizar silla de ruedas o permanecer encamado.
Por ultimo, las cefaleas, en concreto las migrafias pueden estar relacionadas con los brotes de
la EM. Ademés, la cefalea puede ser un efecto adverso del tratamiento con interferén B .

Dolor en la esclerosis mditiple de cualquier tipo 29-86%
Dolor continuo 18%
Dolor en pacientes ingresados 54%
Dolor al inicio de |2 enfermedad 11-23%
Dolor descrito como uno de los peores sintomas 33%
rDoIor descrito como el peor sintoma 5%

Tabla 2. Prevalencia del dolor en la esclerosis multiple®.
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Dolor de caracterfsticas neuropaticas
Dolor neuropatico de las extremidades o disestesias
Dolor regional complejo
Neurzlgia del trigémino

Signo de L’hermitte

Dolor de caracterfsticas no neuropaticas
Dolor asociado a 1a neuritis 6ptica
Espasmos ténicos dolorosos
Lumbalgia
Cefalea

Tabla 3. Clasificacion de los diferentes cuadros dolorosos asociados a la esclerosis multiple®.

Segun sea el tipo de dolor se administraran a estos pacientes antiepilépticos, antidepresivos o
analgésicos. También, ha habido estudios que en los que se ha comprobado que el acudir a
otro tipo de terapias alternativas o adicionales al tratamiento farmacolégico, como la
hidroterapia, puede ser muy beneficioso para controlar el dolor en las personas afectadas por
la EM. Cuando el paciente tiene discapacidad por la EM, uno de los sintomas que padece es la
espasticidad que se ha comprobado que mejora dentro del agua, realizando ejercicios que
facilitan movimientos voluntarios mas amplios, disminuyendo el dolor y mejora la movilidad.
Como contribucion a estas sesiones de hidroterapia, la musica ambiental aumenta la
motivacién y la distraccion de los pacientes que apenas sienten ninguna molestia producida
por los ejercicios. Esto hace que mejore la movilidad®”.

6.4 Disfuncidn sexual.

Es un trastorno sexual relacionado con la EM, debido a ello su calidad de vida sufre un
empeoramiento. La mayoria de los pacientes no lo manifiestan en la consulta y, los
profesionales de la salud, en concreto, el profesional de enfermeria no lo pregunta con la
asiduidad con que puede preguntar por otros sintomas. En estos pacientes se deberia de
preguntar creando un clima de confianza, a pesar de la dificultad de abordar el tema, porque
es un sintoma frecuente y supone una preocupacion para la persona afectada por EM,
independientemente del sexo, mujeres y varones con EM?*,

La causa de la disfuncion sexual en la EM estd relacionada con factores organicos y
psicoldgicos. Un porcentaje elevado de pacientes que tienen disfuncion sexual tienen
disfuncion vesical ya que la zona genital y la vejiga comparten una misma inervacion, por ello
refieren tanto sintomas sexuales como sintomas urinarios®.
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Desde la consulta de enfermeria de Atencién Primaria, se puede crear un ambiente de
confianza para que las personas afectadas por EM, hablen sobre sus problemas sexuales. Si no
lo hacen es porque no tienen conocimiento de que la disfuncién sexual esté relacionada con la
enfermedad, o porque les dé reparo hablar sobre ello, o por no dar demasiada importancia a
este sintoma en comparacion con otros que padece por la EM*,

7. Capitulo lll. Atencion al cuidador principal dentro de los cuidados de
enfermeria.

La EM provoca cambios importantes en la calidad de vida de la persona afectada por la
enfermedad desde el momento en que aparecen los sintomas iniciales y, tras una serie de
pruebas se recibe el diagndstico. La EM es una enfermedad crdénica y degenerativa, sin cura,
discapacitante, con un curso de brotes y remisiones, en la cual ya no solamente al paciente
sino, también, debe darse importancia a la figura del cuidador principal, que juntos deben
hacer frente y adecuarse a la nueva situacion desconocida®.

El cuidador principal, que convive con el paciente, es la persona responsable de atender a las
necesidades basicas y psicosociales de la persona con EM. En la mayoria de las familias es
solamente en una persona en quien recae toda la responsabilidad, por ello hay que prestarles
atencion pues pueden llegar a sentirse desbordados®.

Desde la percepcion del cuidador principal, como pareja de la persona con EM, alcanza una
faceta de preocupacién desde el momento en que recibe la comunicacion de la enfermedad,
incluso desde antes, con los sintomas iniciales. Se repiten las mismas etapas por las que pasa el
paciente con la diferencia de que no sufre los sintomas®.

Primero, experimentan una sensacién de impacto ante la situacién por la que estan
atravesando una vez comunicado el diagndstico. Segundo, se amparan en mantener la
enfermedad controlada y es donde comienzan a surgir una variedad de dudas y miedos
relativos al tratamiento, pruebas, citas... aunque en el caso del cuidador principal esos
pensamientos intentan no transmitirselos al paciente, ni el paciente al cuidador principal, por
lo que no pueden expresar juntos sus sentimientos. Tercero, aparece una etapa de enfado,
buscando una aclaracion con sentimientos de culpa a lo ocurrido, en la que se identifica con el
paciente. En ultimo lugar, llegan a vivir una etapa de tristeza o incluso de depresion
preocupandose todo el tiempo por cémo se encuentra el paciente®.

Sin embargo, la participacién del cuidador principal es imprescindible en el proceso de
afrontamiento y desarrollo de la enfermedad de la persona con EM. Segun estudios, ponerse
en el lugar de la otra persona, empatia, junto con la conducta de cuidar es propio de una
atencién de calidad, por ello, no hay que olvidarse del cuidador mejorando su estado
emocional, instandoles a que expresen lo que les esta suponiendo, tanto emocional como
psicolégicamente, afrontar la situacién de la enfermedad en su papel de cuidadores®.

Hay que tener presente que el cuidador principal debe intentar ser positivo, animando al
paciente en cada logro que consiga por pequefio que sea. Transmitirle tranquilidad, carifio en
la consecucién de objetivos en el dia a dia. Mantener comunicacion efectiva con los
profesionales de la salud sobre la evolucion de la enfermedad, el afrontamiento de la nueva
situacion. Debe comunicar el diagndstico al resto de personas de su entorno, expresando sus
pensamientos y sus sentimientos. Cuidarse de si mismo y, pedir ayuda puesto que los demas,
por lo general, no perciben que el cuidador principal tenga necesidades, saben que la persona
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con EM esta bien atendida, olvidandose del resto, de ahi que sean los grandes olvidados de la
enfermedad™.

El profesional de enfermeria, en la consulta de AP, le podria realizar la “Escala de Zarit” al
cuidador principal para comprobar el sentimiento de sobrecarga® (Anexo 2). Se trata de
manifestar carta psicolégica frente a la enfermedad crénica que padece un familiar a través de
un auto administrado de facil interpretacién. Debe de cumplimentar una serie de preguntas
sobre como afecta el cuidado diario de un familiar en diferentes aspectos de su vida: salud,
relaciones sociales, recursos econémicos... Las respuestas a las preguntas, pueden tener seis
posibles respuestas que van desde “nunca” con un valor de 0 puntos, hasta “siempre” con un
valor de 5 puntos. Se suman todos los puntos y la puntuacion total dependiendo dentro de que
intervalo prefijado se encuentre, el cuidador principal no tendra sobrecarga o la tendra leve o
intensa®.

Segun estudios, las enfermedades neurodegenerativas como la EM que tiene una causa
desconocida, sin cura influye en que su cuidador principal tenga una sobrecarga intensa en
comparaciéon con cuidadores de otros pacientes que presentan otras patologias. Esto es
debido a que los pacientes con EM en estadios avanzados de la enfermedad, precisan del
apoyo y cuidado constante de su familiar®.

Hoy en dia, debido a los cambios en la sociedad y, destacando que la EM es mas frecuente
entre las mujeres, se debe hacer mencién al papel de los hombres como cuidadores, que cada
vez se van involucrando mas en la conducta de cuidar, a pesar de seguir siendo, todavia, hoy
en dia un papel relegado a las mujeres. Es necesario el apoyo institucional y una informacion
suficiente para la persona afectada de EM y su cuidador principal ofreciendo recursos para la
conciliaciéon de la vida familiar y laboral®.

La “Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las
personas en situacion de dependencia”®* en su articulo 18 hace referencia a “Prestacion
econdomica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores no profesionales”.
Siempre y cuando la persona afectada por la enfermedad esta siendo atendido por un
cuidador no profesional ya sea su conyuge, o familiares hasta el tercer grado de
consanguinidad que demuestren estar conviviendo con junto a él y, en el afio inmediatamente
anterior a presentar la solicitud®.

Los profesionales de enfermeria tienen que entender que, desde el momento en que el
paciente recibe la noticia del diagndstico, hay una persona que le acompaina en esta nueva
etapa que al paciente le ha tocado vivir y que por consiguiente, también, le ha tocado vivir a la
persona que esta siempre a su lado, el cuidador principal. En este caso, a través de la empatia,
escucha activa, informacién sobre nuevas técnicas para dirigir las nuevas conductas sobre
adherencia al tratamiento, dieta, rehabilitacion y actividad fisica, asi reforzar las relaciones
entre ambos segln las fases y evolucién de la enfermedad®.
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8. Conclusiones.

>

La EM es una enfermedad neurodegenerativa, créonica del SNC. Se caracteriza por la
presencia de un dafio en las vainas de mielina (cubierta protectora de proteina que
rodea los axones de la neurona).

El origen de las causas directas (del por qué y cdmo se produce) de la enfermedad es
desconocido estando todavia en continua investigacion.

Se manifiesta entre los 20 y los 40 anos de edad, produce discapacidad y mas
frecuencia entre el sexo femenino.

Existe una variedad de manifestaciones clinicas o sintomas de la EM. De una persona a
otra pueden cambiar segun la zona del SNC afectada ya sea el cerebro, el cerebelo o la
médula.

Es muy importante realizar un diagnéstico precoz a través de pruebas como la
Resonancia Magnética, el andlisis del liquido cefalorraquideo o los Potenciales
Evocados para comenzar un tratamiento inmediato.

No hay tratamiento para curar la enfermedad, pero si para reducir sus brotes y
evolucién.

Es fundamental desde el punto de vista de la enfermeria proporcionar informacién y
dar visibilidad a los sintomas invisibles de la EM: fatiga, depresién, dolor y disfuncion
sexual.

Dentro de los cuidados de enfermeria también se debe prestar atencion y ayudar al
cuidador principal de la persona que padece de EM. Segun estudios, presentan un
nivel alto de sobrecarga puesto que a medida que la enfermedad avanza, la persona
afectada por EM necesita el cuidado constante de un cuidador.
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10. Anexos

10.1 Anexo 1: Inventario de depresion de Beck.

5.3. Inventario de Depresion de Beck
(Beck Depression Inventory, BDI)
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con unacruzel ciraulo que mejor refleje su situacion actual.

1. Estado de animo
Estatristeza me produce verdad erossufri mientos
No me encuentro triste
Mesiento algo triste y deprimido
Ya no puedo soportar estapena
Tengo siemprecomo unapenaendma queno mela puedo quitar

Instrucdones: A continuacién se expresan varias r ustaslposiblsa cada uno de los21 apartados. Delante de cada frase marque

2. Pesimismo
Mesiento desanimado cuando pienso en e futuro
Creo gquenunca me recuperaréde mispenas
No soy especialmente pesimista, ni aeo gue lascosas mevayan a ir mal
No espero nadabueno dela vida
No espero nada. Esto no tiene remedio

3. Sentimientos defracaso
He fracsado totalmente como persona (padre, madre, marido, hijo, profesional, etc.)
He tenido mas fracasos que lamayoria dela gente
Siento que he hecho po@scosas quevalgan la pena
No me wnsidero fracasado
Veo mi vidallena defracasos

4. Insatisfacdén
Ya nada mellena
Meencuentro insatisfecho conmigo mismo
Ya no me divierte lo que antesmedivertia
No estoy esped almenteinsatisfecho
Estoy harto de todo

5. Sentimientos deculpa
A veces mesiento despreciabley mala persona
Mesiento bastante culpable
Mesiento practi@mentetodo d tiempo mala personay despreciable
Mesiento muy infame (perverso, canalla) y despreciable
No me siento culpable

6. Sentimientos decastigo
Presiento quealgo malo me puede suceder
Siento que merezco ser castigado
No pienso queestésiendo castigado
Siento que meestan castigando o me castigaran
Quiero que me castiguen

7. Odio asl mismo
Estoy descontento conmigo mismo
No me aprecio
Meodio (me redo)
Estoy asqueado de mi
Estoy satisfecho de mi mismo

8. Autoacusacién
No aeo ser peor queotros
Meacuso a mi mismo de todo lo queva mal
Mesiento aulpablede todo lo malo queocurre
Siento quetengo muchosy muy graves defectos
Mecritico mucho acausade misdebilidadesy errores

9. Impulsos suicidas
engo pensamientos de hacer me daho, pero no llegaria a hacerlo
Siento queestaria mejor muerto
Siento guemi familia estaria mejor si yo muriera
Tengo planesdecididosde suicidarme
Mematariasi pudiera
No tengo pensamientos dehacerme dano

10. Periodosde llanto
No llero masdelo habitual
Antespodiallorar, ahorre no llore ni aun gueriéndolo
Ahoralloro continuamente. N o puedo evitarlo
5 Ahoralloro més de lo normal

5. Ingrumentosde evaluacion para lostrastornos del humor 126

Inventario de Depresion de Beck.
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5.3. Inventario de Depresion de Beck

(Beck Depression Inventory, BDI)
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11

Irritabilidad

O No estoy masirritable gue normalmente
o Meirrito con masfacilidad queantes

O Mesiento irritado todo el tiempo

> Yano meirritanilo queantes meirritaba

. Aislamiento social

o Heperdido todo mi interéspor los demés y no me importan en absoluto

) Meintereso por lagente menosqueantes

o No he perdido mi interéspor los demas

o Heperdido casi todo miinterés por losdemas y apenas tengo sentimientoshaciaellos

. Indecisién

o Ahora estoy inseguro demi mismo y procuro evitar tomar decisiones
© Tomo misdecisionescomo siempre

o Ya no puedo tomar decisiones en absoluto

o Yano puedo tomar decisiones sin ayuda

14,

Imagen corporal

o Estoy preocupado porgue me veo mas vigjo y desmejor ado

O Mesiento feo y repulsivo

© No me siento con peor aspecto que antes

o Siento quehay cambios en mi aspecto fisico quemehacen parecer desagradable (o menos atractivo)

. Capaddad laboral

© Puedotrabajar tan bien como antes

© Tengo queesforzarmemucho para hacer asalquier msa
© No puedo trabajar en nada

© Necesito un esfuerzo extraparaempezar ahacer algo

5 No trabajo tan bien como lo hada antes

16.

Trastor nos del suefio

o Duermo tan bien como antes

© Me despierto mas @ansado por lamanana

© Me despierto unas 2 horas antesdelo normal y meresulta dificil volver a dor mir
© Tardo 102 horas en dormirmepor la noche

O Me despierto sin motivo en mitad de la noche y tardo en volver adormirme

© Me despierto temprano todos los diasy no duermo masde 5 horas

o Tardo mas de 2 horas en dormirmey no duermo masde 5 horas

© No logro dormir masde 3 o 4 horas sequidas

17.

Cansancio

© Me @nso mas facilmente que antes

o Cualquier msa que hago mefatiga

© No me canso masde lo normal

© Me@nsotanto queno puedo hacer nada

. Pérdida de apetito

o Heperdido totalmenteel apetito

O Mi apetito no estan bueno como antes
O Mi apetito esahora mucho menor

© Tengo & mismo apetito desiempre

. Pérdida de peso

© No he perdido peso Ultimamente
o Heperdido mas de2,5 kg

© Heperdido méasde5 kg

O Heperdido masde75 kg

. Hipowndria

© Estoy tan preocupado por mi salud que mees dificil pensar en otras cosas

o Estoy preocupado por doloresy trastornos

5 No me preocupa mi salud mas delo normal

* Estoy constantemente pendiente delo quemesucede y decémo meenasentro

. Libido

O Estoy menos interesado por el sexo queantes

© Heperdido todo mi interéspor el sexo

O Apenasme siento atraldo sexualmente

© No he notado ningin @mbio en mi atraccién por d sexo

5. Instrumentos de evaluacion para los tragornosdd humor 127

Inventario de Depresion de Beck.
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5.3. Inventario de Depresion de Beck
(Beck Depression Inventory, BDI)

Instrucc ones: Estees un cuestionario en el que hay grupos de afirmaciones. Por favor, lea integro el grupo de afirmaciones de cada
apartado y escoja laafirmacion de cada grupo que mejor describa d modo en que sesiente hoy, esdecir, actualmente H aga una auz
en el draulo de laafirmacion quehayaescogido.

1 © Nomeencuentrotriste
© Mesiento triste o melancélico
o Constantemente estoy melanddlico o tristey no puedo superarlo
© Mesiento tan tristeo infeliz que no puedo resistirlo

2 o Nosoy particularmente pesimista y no me encuentro desalentado respecto al futuro
© Mesiento desanimado respecto al futuro
© Notengo nada que esperar del futuro
1 Notengo ningunaesperanzaen el futuro y aeo que lascosas no pueden mejorar

3 © Nomesiento fracasado
o Creo quehefracasado mas que lamayoria delas personas
< Cuando miro hacia atrdsen mivida, todo lo queveo son un montén defracasos
o Creo quecomo persona soy un completo fracasado ( padre, marido, esposa)

4 O Noestoyparticularmente descontento
o Nodisfruto delas cosas como antes
< Noenauentro satisfaccion en nada
o Mesiento descontento de todo

5 © Nomesiento particularmenteculpable
© Mesiento malo o indigno muchas veces
o Mesiento aulpable
o Pienso que soy muy malo eindigno

6 © Nomesiento decepcionado conmigo mismo
o Estoy decepcionado conmigo mismo
o Estoy disgustado conmigo mismo
o Meodio

7 © Notengo pensamientos dedafiarme
o Creo queestaria mejor muerto
© Tengo planesprecisos parasuicidarme
O Mematariasi tuvieraocasion

8 O Noheperdido e interés por los demés
o Estoy menos interesado en los demas que antes
o He perdido lamayor partedel interéspor los demasy pienso poco en ellos
) He perdido todo el interés por losdemas y no me importa en absoluto

9 © Tomo mis decisiones con la misma facilidad queantes
o Trato deno tener quetomar decisiones
© Tengo grandes dificultades paratomar decisiones
< Yano puedo tomar ded siones

10 © Nocreo que mi aspecto haya empeorado
o Estoy preocupado porguemeveo vigjo y poco atractivo
< Creo quemi aspecto empeoraconstantemente quitdndome atractivo
) Siento quemi aspecto es feo y repulsivo

11 © Puedo trabajar igual debien que antes
O Mecuestaun esfuerzo especial comenzar a hacer algo
o Debo esforzarmemucho para hacer aualquier wsa
5 No puedo realizar ningln trabajo

12 © Nomecanso mas que antes
© Mecanso masfacilmentequeantes
o Mecanso por cualquier cosa
© Mecanso demasiado por hacer cualquier cosa

13 o Miapetito no es peor delo normal
© Miapetito no es tan bueno como antes
O Miapetito es ahoramucho peor
o He perdido ¢ apetito

5. Ingrumentosdeevaluacion para lostrastornos del humor 128

Inventario de Depresion de Beck.
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En cuanto a la interpretacion del resultado del inventario de Beck:

Puntuacion

Nivel de depresién

Normalidad por tener altibajos.
Estado de animo levemente alterado.
Cuadro de depresion intermitente.
Depresion moderada.

Depresion grave.

Depresion extrema.

* Una puntuacion continuada en el tiempo de 17 o mas indica que convendria ayuda

profesional®.
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10.2 Anexo 2: Escala de Zarit.

ESCUELA UNIVERSITARIA DE ENFERMERIA

Enfermeria del Envejecimiento

U UNIVERSIDAD DE CANTABRIA

Escala de ZARIT — Valoracion Carga del Cuidador Informal (Zarit y Zarit, 1982)

Nombre del paciente: ...
Fecha: .......... P A Examinador: ...
RESPUESTAS:

® Nunca: 0 puntos

Rara vez:1 punto
Algunas veces: 2 puntos
Bastantes veces: 3 puntos
Cast sitempre: 4 puntos

Siempre: 5 puntos

[

. Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

. ;Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para usted?

. (Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras

responsabilidades: trabajo. familia, etc.?

. _(Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

. ;Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

iPiensa que el cuidar a su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con otros

miembros de su famlsa?

7. (Tiene miedo por el futuro de su familiar? |

8. ;Piensa que su familiar depende deusted? |

9. ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

10. ;Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar? |

11. ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su familiar? | ...

12. ;Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar a su
faouliar’?

13. ;Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
familiacs?

14. ;Piensa que su familiar le considera a usted la inica persona que le puede cmudar? |

15. ;Piensa que no tiene suficientes ingresos econdémicos para los gastos de cuidar a su familiar,
ademas de sus otros gastos?

16. ;Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17. ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzoé la enfermedad de su familiar?

18. ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19. ;Se siente indeciso sobre que hacer con su familtar? |

20. ;Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21. ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22. Globalmente ;jque §xado de carga expenimenta por el hecho de cuidar a su familiar? |

~

w

rs

&

PUNTUACION TOTAL

PUNTUACION
e No sobrecarga: 22 - 46 puntos.
e Sobrecarga leve: 47 - 55 puntos.
e Sobrecarga intensa: 56 - 110 puntos

Escala de Zarit. Universidad de Cantabria. Escuela Universitaria de Enfermeria.
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