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Resumen

Introduccion: La enfermedad de Steinert, es una enfermedad de herencia
autosdémica dominante, crénica y de progresion lenta en el tiempo, que supone
una afectacién multisistemica y tiene capacidad de manifestase en cualquier
momento de la vida.

En la actualidad no se conoce tratamiento definitivo ni curativo por lo que el
tratamiento de esta enfermedad es sintomatico.

Esta enfermedad influye tanto en la vida del paciente como en la de su familia, por
lo que supone una gran importancia el apoyo familiar y su implicacién en el

tratamiento.

Objetivos: Disefiar un plan de cuidados estandarizado para pacientes con

enfermedad de Steinert, con intervencion familiar.

Metodologia: La metodologia utilizada ha sido de tipo cuantitativo: una amplia
busqueda bibliografica. En cuanto a la valoracion: se han utilizado los patrones de

Marjory Gordon y para la descripcidon de los diagndsticos la taxonomia NANDA.

Conclusiones: Esta Plan de Cuidados de Enfermeria (PAE) nos permite trabajar
en el desarrollo de una serie de estrategias y actividades para pacientes con
enfermedad de Steinert, con la finalidad de lograr un estilo de vida mas saludable

que les permita mejorar la calidad de vida.

Palabras clave: Enfermedad de Steinert, distrofia Miotdnica tipo 1, gen DMPK,

hipotonia muscular, apoyo familiar.
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Abstract

Abstract

Introduction: Steinert s disease is a disease of autosomal dominant inheritance,
chronic and of slow progression over time, that supposes a multisystemic
affectation and has the capacity to manifest itself at any moment of life.

At present, no definitive or curative treatment is known, so the treatment of this
disease is symptomatic.

This disease influences the life of the patient and the life of his family, so family

support and his involvement in treatment are of great importance.

Objetives: To design a standardized care plan for patients with Steinert "s disease,

including familiar intervention.

Methodology: The methodology used has been quantitative with a huge
bibliographical research. Regarding the valuation, the pattern form Marjory Gordon

has been used and in the description of the diagnosis, the taxonomy of NANDA.
Conclusions: This Nursing Care Plan (NCP) allows us to work on the development
of a series of strategies and activities for patients with Steinert "s disease, in order

to achieve a healthier lifestyle that allows them to improve their quality of life.

Keywords: Steinert 's disease, Myotonic dystrophy type 1, DMPK gene, muscular

hypotonia, family support.
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Introduccion

La Enfermedad de Steinert, o Distrofia Mioténica Tipo 1 es una enfermedad
neuromuscular (ENM) de afectacion multisistemica de herencia genética
autosdémica dominante y de penetrancia variable (), causada por la expansién de
una secuencia de nucleétidos inestables (triplete CTG) en la region no codificante
del gen de la mioténia (DMPK), localizado en el cromosoma 19q13 @,

Un individuo sano tiene entre 5 y 37 repeticiones de CTG, de modo que longitudes
de repeticion superiores a 37 se consideran anormales ®), En pacientes con
Enfermedad de Steinert son necesarias entre 50 o mas repeticiones para que
ocurra la enfermedad, pudiendo ampliarse hasta 2000 veces en individuos con
Distrofia Mioténica Tipo 1 (DM1) &,

Esta enfermedad presenta una clinica variable pudiendo encontrar desde adultos
asintomaticos, hasta neonatos con afeccién congénita grave ),

Esto es debido a que la expansion se observa con frecuencia en la transmision de
padres a hijos @, lo que conduce al “fendmeno de anticipaciéon”, fendmeno
genético por el cual los sintomas comienzan a una edad mas temprana en
generaciones sucesivas siendo cada vez mas graves ), la ampliacién extrema que
da lugar a la forma congénita mas grave de DM1 ocurre casi exclusivamente

cuando se ha producido la herencia materna .

Los hallazgos clinicos, que abarcan un continuo de leve a grave, se han
categorizado en tres fenotipos algo superpuestos: leve o suave, clasico y
congénito ),

Ademas, estos tres fenotipos también se pueden correlacionar segun el fenotipo y
la longitud de repeticion del CTG ® (Anexo I).

Siendo de esta forma una edad de inicio muy variable identificandose diferentes
fenotipos clinicos segun la edad de inicio: congénito (presente al nacer), infantil
(inicio antes de los 10 afos de edad), adulto precoz (inicio entre los 11 y 20 afos
de edad), adulto (inicio de 21 a 40 afos de edad) y tardio o parcial (inicio después
de los 40 afios de edad) .

Autor: Javier Martinez Zapata -3-
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Introduccion

Esta enfermedad fue descrita por primera vez por Steinert, Batter y Gibben en
1909, siendo el trabajo cientifico mas relevante de su carrera “Clinica y
anatémicamente. Aparicion de la Atrofia Muscular en pacientes con miotonia” (19,
Posteriormente en 1992, el descubrimiento de la mutacién DM1 proporciond el
tercer ejemplo de variante miotonia congénita (después de la enfermedad de
Kennedy y el sindrome del cromosoma X fragil). Nueve afios después se descubrid
que la variante Distrofia Miotdnica Tipo 2 también tenia la misma base. Llegando

a conocerse actualmente mas de 25 enfermedades (11,

De este modo, también existe un segundo tipo de DM, la Distrofia Miotdnica 2 o
Miopatia Miotdnica Proximal, siendo esta la forma mas leve de Distrofia Miotdnica
en la edad adulta y como sintoma mas comun destacamos el dolor muscular

intermitente (12),

Es la enfermedad neuromuscular hereditaria mas comun en adultos (3. La
prevalencia de la DM1 oscila entre 2,1 y 14,3 por 100.000 habitantes en todo el
mundo (! se estima que la padecen entorno a aproximadamente 1:100.000 en
algunas areas de Japon y aproximadamente 1:10.000 en Islandia, con una

prevalencia europea de 3-15 por 100.000 ®,

Como manifestaciones clinicas podemos destacar que la distrofia mioténica de
Steinert es una enfermedad progresiva y pledtropa que puede afectar
principalmente en el sistema muscular, aunque también puede ir acompafiado de
otras lesiones que afectan a varios sistemas como el cardiovascular, respiratorio,
gastrointestinal, endocrino y reproductivo, inmunoldgico, ocular y sistema

nervioso central 9,

Pudiendo destacar de cada sistema una serie de sintomas como son:

Sistema muscular: la principal caracteristica es la miotonia, es decir, la dificultad
para relajar el musculo tras una contraccion muscular sostenida, o mioténica (12,
También podemos destacar una dificultad de los musculos distales que provoca la
caida del pie/alteracidén de la marcha y dificultad para la realizacién de tareas que
requieren destreza manual fina ), una apariencia fisica tipica debida a la debilidad

de los musculos de la mandibula y la lengua ®, fatiga grave que puede generar

Autor: Javier Martinez Zapata -4 -
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impedimentos funcionales en la vida diaria *, dolor muscular que se origina en
el interior de los musculos, y se genera en las articulaciones ligamentos o en la
columna, siendo una debilidad muscular de instauracidon progresiva pero lenta,
empeorando con el tiempo () que se correlaciona con la duraciéon de la

enfermedad y el tamafio de expansion repetida de CTG /),

Sistema cardiovascular: se puede notar compromiso cardiaco debido a (©):
arritmias cardiacas siendo la mas comun la fibrilacion-flutter auricular asociado a
un riesgo potencial de embolismo cardiogénico (?), defectos en la conduccién
cardiaca, causa significativa de la mortalidad temprana en individuos con DM1 y a
veces se asocia a muerte subita 7, insuficiencia cardiaca congestiva, que, con
frecuencia, la hipertensién pulmonar genera un cor pulmonale en recién nacidos

con DM1 congénita (2,

Sistema respiratorio: manifestando una debilidad muscular respiratoria del
diafragma y de los musculos abdominales e intercostales que puede llevar a una
disminucién de la fuerza de respiraciéon (?), aspiracién que puede generar
infecciones toracicas debido a la debilidad muscular del diafragma que suprime el
reflejo de tos productiva (*®), apnea del suefio pudiendo causar insuficiencia

respiratoria (7).

Sistema gastrointestinal: encontramos dificultad en la masticacion y para tragar
(16) relajacion del esfinter esofagico, que causa reflujo gastroesofagico (2,
sintomas dispépticos como saciedad temprana, nauseas, vomitos y dolor
epigastrico debido a una peristasis deficiente por esas distrofia muscular 8,
colelitiasis, o calculos en la vesicula biliar como resultado del aumento del tono del
esfinter de la vesicula biliar (), estrefiimiento, diarrea o malabsorcion intestinal por
problemas en la motilidad (*?) y disfagia debido a la distrofia de los musculos de la
cara, lengua, mandibula, faringe y eso6fago (*® pudiendo favorecer la aparicion de

neumonias por aspiracion (19,

Autor: Javier Martinez Zapata -5-
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Sistema nervioso central: estos pacientes manifiestan una deficiencia
cognitiva 29, ademas de trastornos del suefio como somnolencia excesiva durante
el dia (EDS) que imponen una carga adicional sobre las actividades de la vida diaria
(17) y alteraciones emocionales, de conducta y socializacion ?) debido a las
anomalias fisicas que estos pacientes padecen que puede generar a menudo

estados depresivos (1?), ademas de apatia, evitacion y ansiedad (29,

Sistema reproductivo: la DM1 puede generar atrofia testicular ®), infertilidad
femenina 2, complicaciones del embarazo como partos prolongados o
hemorragias postparto debido a unas contracciones uterinas inadecuadas, utero
atoénico, o a placenta retenida (*?) también podemos encontrar complicaciones en
los recién nacidos como polihidramnios debido a la reduccion de la deglucién de
liguido amnidtico por el feto, prolapso del cordon umbilical o desprendimiento de

la placenta, parto prematuro...(??

Sistema endocrino: manifiestan resistencia a la insulina debido a que la
estimulacion de la insulina en respuesta de la glucosa se reduce a causa de las

deficiencias de los receptores de la insulina (2 y calvicie frontal 9,

Sistema inmunoldgico y tumores: presentan hipogammaglobulinemia debido a
gue a pesar de que la produccion de anticuerpos es normal, estos no duran tanto
en la circulacién sanguinea, asi que la cantidad de anticuerpos en la sangre en
todo momento, esta un poco disminuida (2, en cuanto tumores entre la poblacion
con DM1 es bastante comun la presencia de pilomatrixoma o epitelioma calcificado

de Malhene, un tipo de tumor cutdneo benigno 3,

Sistema ocular: principalmente visién borrosa, ya que las cataratas son la causa
mas frecuente de problemas visuales en practicamente todos estos pacientes (¢)
también en menor porcentaje pueden manifestar retinopatias (*?), blefaroptosis

bilateral o ptosis (**) e hipertension ocular 2),

El diagnostico se podria confirmar mediante una serie de pruebas genéticas vy
complementarias en aquellos pacientes en los que se pueda sospechar esta

enfermedad:

Autor: Javier Martinez Zapata -6 -
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Hallazgos sugerentes de sospecha de DM1 en adultos: Debilidad muscular,
especialmente en la parte distal de la pierna, la mano, el cuello y la cara; miotonia

(contraccidon muscular sostenida) y cataratas subscapulares posteriores.

Hallazgos sugerentes de sospecha de DM1 en recién nacidos: Hipotonia,
debilidad de los musculos faciles, debilidad generalizada, malformaciones

posicionales, incluido el pie zambo e insuficiencia respiratoria.

Entre las pruebas diagndsticas podemos destacar:

Pruebas de genética molecular: el diagnoéstico de DM1 se establece con la
identificacion de variantes patoldgicas del gen DMPK, ademas de la identificacidn
de numero de repeticiones del triplete CTG siendo: normal (5-37 repeticiones),

premutacion (37-49 repeticiones) y penetrancia completa (>50 repeticiones) (),

Electromiografia (EMG): técnica que consiste en colocar un electrodo en un
musculo para registrar las descargas miotdnicas; los impulsos de descargas
eléctricas espontaneos (sin contraccidon voluntaria) son indicios de activacién y
relajaciéon anormales que se asocian con la lentitud de la relajacion muscular

(descargas miotonicas) (2,

Concentracion sérica de CK: los pacientes con formas tipicas de la enfermedad
pueden presentar una ligera elevacion de CK, mientras que los individuos

asintomaticos, los niveles de CK suelen ser normales (2%,

Como pruebas complementarias para el diagnostico encontramos:
Resonancia magnética, neuroimagen y examenes oftalmoldgicos para determinar
la evolucion de la enfermedad 9, electrocardiogramas (ECG), Holter vy
monitorizacién para valorar la respuesta cardiaca > y valoracion de la funcién

pulmonar, endocrina, tiroidea, cognitiva y de la fuerza muscular 24,
Dentro del tratamiento podemos decir que no existe un tratamiento definitivo ni

curativo para la debilidad progresiva en individuos con DM1. Por ello se trata con

algunos de los factores técnicos y medicamentos que mejoran los diferentes

Autor: Javier Martinez Zapata -7 -
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sintomas de DM1, mejorando de este modo la calidad de vida y logrando una

mayor autonomia ®,

Como terapias complementarias que mejoren la debilidad muscular de la distrofia
miotdnica, encontramos: terapias ocupacionales y fisioterapia y aparatos

ortopédicos para corregir el pie caido y mejorar la estabilidad.

Podemos destacar las técnicas de fisioterapia respiratoria para el manejo de las
secreciones (2% o dispositivos que pueden ayudar a la respiracion durante la noche
(dispositivos tipo CPAP/ BIPAP).

La rehabilitacidon es un pilar fundamental en el tratamiento 27,

También finalmente, es crucial la identificacidon temprana de la disfuncidn cognitiva
para proporcionar una intervencién personalizada y una terapia de conducta
adecuadas (1?), psicoterapia basada en el reconocimiento y aceptaciéon de su

enfermedad, las orientaciones para su enfrentamiento y la dindmica familiar 9,

JUSTIFICACION

La enfermedad de Steinert es considerada una enfermedad poco frecuente,
ademas de progresiva y crénica en el tiempo, cuya sintomatologia en la que se
ven involucrados una gran variedad de sistemas y tiene tendencia a empeorar de

forma gradual (2 30),

En la que actualmente debido a la falta de una cura genética no se ha logrado
encontrar un tratamiento médico especifico que permita curar o solucionar la

enfermedad 9 (1),
Por estos motivos, es necesario ajustar un planteamiento terapéutico adecuado

para alcanzar una calidad de vida lo mas duradera, independiente y saludable

posible, teniendo en cuenta los problemas relacionados durante el proceso.

Autor: Javier Martinez Zapata -8 -
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Plan de cuidados estandarizado de enfermeria para pacientes
con enfermedad de Steinert y familiares/cuidadores

Objetivos

Disefiar un plan de cuidados estandarizado para pacientes con enfermedad de

Steinert, familiares y cuidadores principales.

Especificos

I. Realizar una valoracion de enfermeria estandarizada.

II. Identificar los diagndsticos enfermeros mas destacables en las necesidades

de la enfermedad de Steinert.

III. Describir actividades de enfermeria en la mejora de la calidad de vida de

pacientes con la enfermedad de Steinert en base a los diagndsticos

descritos.

IV. Plantear un conjunto de intervenciones y actividades que contesten a las

necesidades identificadas previamente.

Autor: Javier Martinez Zapata -9 -
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Metodologia

El tipo de estudio que se ha llevado a cabo ha sido en base a una metodologia
cuantitativa para conocer el proceso de esta enfermedad.
Para ello, se ha recurrido a una estrategia de busqueda de diversas bases de datos

de referencias bibliograficas como Scielo, Pubmed, Ncbi, Science Direct y Elsevier.

Del mismo modo se han consultado paginas web de asociaciones como ASEM
(Asociacion Espafola de Enfermedades Musculares) y Myotonic Distrophy

Fundation.

La estrategia de busqueda se ha basado en el uso de lenguaje libre, articulos con

“free full text” y “full text”, ademas de operadores boleanos como:

o (“Steinert disease”) AND (“"Myotonic dystrophy type 1”)
o (“Myotonic dystrophy type 1”) AND ("DMPK gene”)
o (“Steinert disease”) AND (“Nursing care”)

En cuanto a la seleccidon de documentos se han seguido unos criterios de inclusidon
basandose en articulos publicados en un margen del afio 2005 hasta 2021 y en
idioma espafiol e inglés. Es necesario mencionar alguna excepcion en estos filtros

debido a la importancia de algunos articulos.

Los criterios de exclusidn en este caso fueron aquellos articulos que no sean “free
full text”.

En cuanto al plan estandarizado de cuidados enfermeros, su desarrollo sera

centrado en pacientes con enfermedad de Steinert diagnosticada, sin distincién de

edad. Y este sera realizado en el ambito de Atencion Primaria.

Autor: Javier Martinez Zapata - 10 -
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Para la realizacion del plan estandarizado, han sido utilizados los patrones
funcionales de Marjory Gordon. Para la identificacion de los diagndsticos de
enfermeria ha sido utilizada la taxonomia NANDA y para los resultados (NOC), las

intervenciones (NIC) y actividades se ha consultado la pagina Web “NNNConsult”.

La revisién bibliografica se realizé en un periodo de marzo a abril de 2021, siendo

estos los resultados de la busqueda:

Tabla 1 Revisidon bibliografica

BASE DE DATOS ARTICULOS ARTICULOS ARTICULOS
ENCONTRADOS | SELECCIONADOS UTILIZADOS
Pubmed 95 36 9
Scielo 14 7 16
Science Direct / Elsevier 33 27 15

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 2 Diagrama de Gantt

FEBRERO | MARZO ABRIL MAYO

ELECCION DEL TEMA
REVISION BIBLIOGRAFICA
INTRODUCCION
OBJETIVOS
METODOLOGIA

PAE

CONCLUSIONES

Fuente: Elaboracion propia
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Desarrollo

Se realiza un plan de cuidados de enfermeria para pacientes con enfermedad de
Steinert diagnosticada, con intervencién familiar y para ello se siguen las distintas
partes que lo forman: valoracion, diagnostico, planificacion, ejecucién vy

evaluacion.

Valoracion

Se organiza a través de los patrones funcionales de Marjory Gordon siendo esta la
primera fase del proceso enfermero, de esta forma, se recogen datos sobre el
estado de salud para identificar los problemas de salud y las respuestas humanas

que se originan (32,

Asi pues, se realiza una valoracion de enfermeria organizada en los once patrones

tanto para el paciente como para la familia.

Tabla 3 Patrones funcionales (Paciente)

PATRON ALTERACION
1. Percepcidon y manejo | El paciente puede identificar que padece una
de la salud enfermedad y es capad de pedir ayuda a familiares
y profesionales.
2. Nutricion - Alterado; puede manifestar obesidad debido al
metabdlico sindrome metabdlico que produce anomalias en el

metabolismo de las grasas, resistencia a la
insulina, hiperglucemia e hipercolesterolemia.

A esto se puede sumar la inmovilidad que puede
empeorar las manifestaciones cardiacas y
respiratorias.

3. Eliminacion Alterado; debido a problemas en la motilidad,
pudiendo manifestar atonia intestinal, estos
pacientes suelen frecuentar estrefimiento, diarrea
o malabsorcidn intestinal.

4. Actividad - ejercicio | Alterado; en la mayoria de los casos son
encontramos con situaciones de sedentarismo
debido a la miotomia, ademas de la dificultad de
los musculos distales que provoca la caida del
pie/alteracion de la marcha.

Autor: Javier Martinez Zapata -12 -
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Este sedentarismo puede estar agravado debido a
la fatiga grave que puede generar impedimentos
funcionales en la vida diaria.
5. Suefio - descanso Alterado; es frecuente encontrar en estos
pacientes somnolencia excesiva durante el dia
(EDS) debido a la afectacién del sistema nervioso
gue da lugar a trastornos del suefo.
6. Cognitivo - Puede estar alterado debido a la presencia de
perceptivo deficiencias cognitivas, ademas de poder encontrar
de forma frecuente problemas visuales al
manifestar alteraciones como cataratas, ptosis...

7. Autopercepcion - Alterado; estos pacientes suelen presentar una
autoconcepto alteracion del autoconcepto debido a problemas
con la imagen corporal que genera un miedo al

rechazo.

Ademas de poder percibir inquietud por el
bienestar de su salud.
8. Rol - relaciones Alterado; es comun encontrar alteraciones de
conducta, emocionales y de socializacion debido a
la presencia de las anomalias fisicas que pueden
generar apatia, evitacion, ansiedad e incluso
estados depresivos.
9. Sexualidad y Alterado; la sexualidad puede verse afectada
reproduccién debido a la posible depresién puede manifestar
falta de interés e incapacidad para sentir placer.
La reproduccion puede verse comprometida debido
a que pueden padecer atrofia testicular, infertilidad
femenina y complicaciones durante el embarazo.
10. Adaptacion - Alterado; estos pacientes pueden manifestar
tolerancia al estrés | signos y sintomas de estrés y ansiedad debido a la
inquietud por su salud, pudiendo generar aumento
de la frecuencia cardiaca y respiratoria,
palpitaciones, etc.

11. Valores y creencias | No alterado.
Fuente: Elaboracién propia

Tabla 4 Patrones funcionales (Familia)

PATRON ALTERACION
1. Percepcidon y manejo | La familia identifica la presencia de la patologia en el
de la salud paciente y busca asesoramiento profesional.
2. Nutricion - No alterado.
metabdlico
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Eliminacion No alterado.

4. Actividad - ejercicio | Alterado; posible pérdida de la realizacion de
actividades fisicas y de ocio debido al tiempo que

implica la figura de cuidador principal.

5. Suefo - descanso Puede estar alterado debido a una situacion de
ansiedad y estrés ocasionado por el desconocimiento

y afrontamiento de la enfermedad.

6. Cognitivo - Puede estar alterado debido a una mayor irritabilidad
perceptivo y menor descanso, ademds de encontrarse en una
situacién de gran cantidad de informacion nueva y

de conocimientos deficientes.

7. Autopercepcion - No hay alteracion en la percepcidn sobre si mismo.
autoconcepto
8. Rol - relaciones Adquisicién del rol de cuidador principal, esta

situacidon puede provocar una percepcion de union

familiar al encontrase todos viviendo una situacion

complicada.
9. Sexualidad y No alterado.
reproduccién
10. Adaptacion - Alterado; la familia manifiesta encontrarse en una

tolerancia al estres situacion estresante al no saber cémo enfrentar la

enfermedad.

11. Valores y creencias | No alterado.

Fuente: Elaboracién propia
Diagndsticos

Una vez realizada la valoraciéon de las necesidades de Marjory Gordon y tras
analizar los datos recogidos, se han identificado una serie de problemas tanto en
el paciente como en la familia, de este modo, junto a la busqueda cuantitativa se
seleccionan los siguientes diagnésticos.

Debido a la importancia de la implicacién familiar y que estos, aun en menor grado,

también pueden ser pacientes, se ha optado por incluirlos en el plan.
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Tabla 5 Diagndsticos de enfermeria

Paciente [00085] Deterioro de la movilidad fisica relacionado
con deterioro musculoesquelético, manifestado por
alteracion de la marcha, disminucion de la amplitud de los

movimientos y movimientos descoordinados.

[00032] Patron respiratorio ineficaz relacionado
fatiga de los musculos respiratorios y deterioro
musculoesquelético, manifestado por disnea y patrén

respiratorio anormal.

[00133] Dolor crénico relacionado con problema
musculoesquelético crénico, manifestado por autoinforme
de intensidad del dolor usando escalas estandarizadas de

valoracion.

[00198] Trastorno del patron del suefio relacionado
patrén de suelo no reparador, manifestado por dificultad
en el funcionamiento diario, insatisfaccion con el suefo y

no sentirse descansado.

Familia [00146] Ansiedad relacionado con crisis situacional

manifestado por incertidumbre y nerviosismo.

[00126] Conocimientos deficientes relacionado con
falta de informacién accesible manifestado por dificultad

en el manejo con el paciente.

Fuente: Elaboracién propia
Planificacion

Tras haber seleccionado los diagndsticos, se han establecido una serie de objetivos
que llevar a cabo, junto con indicadores para poder clasificar el estado del paciente,
para ello se utilizara la Clasificacion de Objetivos de Enfermeria (NOC). Del mismo
modo, para lograr alcanzar esos objetivos, se estableceran una serie de
intervenciones siguiendo la Clasificacion de Intervenciones de

Enfermeria (NIC) 33,

Autor: Javier Martinez Zapata - 15 -
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Paciente

[00085] Deterioro de la movilidad fisica relacionado con deterioro

musculoesquelético, manifestado por alteraciéon de la marcha,
disminucion de la amplitud de los movimientos y movimientos

descoordinados.

- Definicién: Limitacién del movimiento independiente e intencionado del

cuerpo o de una o mas extremidades.

OBJETIVOS (NOC)
Tabla 6 Objetivos en el diagndstico de deterioro de la movilidad fisica

NOC INDICADORES NIVEL NIVEL
INICIAL ESPERADO

[0208] Movilidad. | [20809] Coordinacion. 1 5
[2810] Marcha. 1 5

[1308] [130803] Se adapta a las ’ c

Adaptacién a la limitaciones funcionales.

discapacidad [130804] Modifica el estilo

fisica. de vida para adaptarse a la 1 5
discapacidad.

Fuente: Elaboracion propia

INTERVENCIONES (NIC)

Tabla 7 Intervenciones en el diagndstico de deterioro de la movilidad fisica

NIC

[0140] Fomentar la mecanica corporal.

[0221] Terapia de ejercicios: ambulacion.

Fuente: Elaboracién propia
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[00032] Patron respiratorio ineficaz relacionado fatiga de los musculos

respiratorios y deterioro musculoesquelético, manifestado por disnea y
patron respiratorio anormal.

- Definicién: Inspiracion y/o no proporciona una ventilacidon adecuada.

OBJETIVOS (NOC)

Tabla 8 Objetivos en el diagndstico de patrdn respiratorio ineficaz

NIVEL NIVEL
NOC INDICADORES

INICIAL ESPERADO
[0403] Estado [40302] Ritmo respiratorio. 1 5
respiratorio:
ventilacion. [40313] Disnea de reposo. 1 5
[0410] Estado [41012] Capacidad de . c
respiratorio: eliminar secreciones.
permeabilidad de
las vias [41019] Tos. 1 5
respiratorias.

Fuente: Elaboracion propia

INTERVENCIONES (NIC)

Tabla 9 Intervenciones en el diagndstico de patrdn respiratorio ineficaz

NIC

[3140] Manejo de la via aérea.

[3200] Precauciones para evitar la aspiracion.

[3230] Fisioterapia toracica.

Fuente: Elaboracion propia
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[00133] Dolor croénico relacionado con problema musculoesquelético

crénico, manifestado por autoinforme de intensidad del dolor usando
escalas estandarizadas de valoracion.

- Definicién: Experiencia sensitiva y emocional desagradable ocasionada por
una lesion tisular real o potencial, o descrita en tales términos (International
Association for the Study of Pain); inicio subito o lento de cualquier
intensidad de leve a grave sin un final anticipado o previsible con una

duraciéon superior a 3 meses.

OBJETIVOS (NOC)

Tabla 10 Objetivos en el diagndstico de dolor créonico

NIVEL NIVEL
NOC INDICADORES
INICIAL ESPERADO
[210201] Dolor referido. 1 5
[2102] Nivel de
dolor. [210206] Expresiones ) .
faciales de dolor.
[160803] Reconoce la ) c
[1608] Control de | intensidad del sintoma.
sintomas. [160806] Utiliza medidas ) .
preventivas.

Fuente: Elaboracién propia

INTERVENCIONES (NIC)

Tabla 11 Intervenciones en el diagndstico de dolor crénico

NIC

[1460] Relajacion muscular progresiva.

Fuente: Elaboracion propia
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[00198] Trastorno del patron del sueiio relacionado patréon de suelo no

reparador, manifestado por dificultad en el funcionamiento diario,
insatisfaccion con el sueiio y no sentirse descansado.

- Definicién: Despertarse a causa de factores externos durante un tiempo

limitado.

OBJETIVOS (NOC)

Tabla 12 Objetivos en el diagndstico de trastorno del patron del suefio

NIVEL NIVEL
NOC INDICADORES
INICIAL ESPERADO
[0004] Suenio. [405] Eficiencia del suefio. 1 5
[416] Apena del sueno. 1 5
[0007] Nivel de _
; [701] Agotamiento. 1 5
fatiga.
[715] Actividades de la vida ) c
diaria.

Fuente: Elaboracion propia

INTERVENCIONES (NIC)

Tabla 13 Intervenciones en el diagndstico de trastorno del patron del suefio

NIC

[5820] Disminucion de la ansiedad.

[1850] Mejorar el suefo.

Fuente: Elaboracién propia
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Familia

[00146] Ansiedad relacionado con crisis situacional manifestado por

incertidumbre y nerviosismo.

- Definicién: Sensacién vaga e intranquilizadora de malestar o amenaza
acompanada de una respuesta autondmica (el origen de la cual con
frecuencia es inespecifico o desconocido para una persona); sentimiento de
aprension causado por la anticipacidn de un peligro. Es una sefial de alerta
que advierte de un peligro inminente y permite a la persona tomar medidas

para afrontar la amenaza.

OBJETIVOS (NOC)

Tabla 14 Objetivos en el diagndstico de ansiedad

NIVEL NIVEL
NOC INDICADORES
INICIAL ESPERADO
[1302] [130201] Identifica patrones ) c
Afrontamiento de de superacion eficaces.
problemas. [130204] Verbaliza ) c
aceptacién de la situacion.
[1404] Control del _
_ [121005] Inquietud. 1 5
miedo.
[121006] Irritabilidad. 1 5

Fuente: Elaboracién propia

INTERVENCIONES (NIC)

Tabla 15 Intervenciones en el diagndstico de ansiedad

NIC

[5240] Asesoramiento.

[5270] Apoyo emocional.

Fuente: Elaboracion propia
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[00126] Conocimientos deficientes relacionado con falta de informacion

accesible manifestado por dificultad en el manejo con el paciente.

- Definicién: Carencia de informacién cognitiva relacionada con un tema

especifico, o su adquisicion.

OBJETIVOS (NOC)

Tabla 16 Objetivos en el diagndstico de conocimientos deficientes

NOC INDICADORES NIVEL NIVEL
INICIAL ESPERADO

[1803] [180302] Caracteristicas de ) .

Conocimiento: la enfermedad.

proceso de la [180306] Signos y sintomas ) .

enfermedad. de la enfermedad.

[1814] [181401] Procedimiento ) =

Conocimiento: terapéutico.

procedimiento [181403] Pasos del ) .

terapéutico. procedimiento.

Fuente: Elaboracién propia

INTERVENCIONES (NIC)

Tabla 17 Intervenciones en el diagndstico de conocimientos deficientes

NIC

[5602] Ensefianza: proceso de enfermedad.

[5618] Ensefianza: procedimiento/tratamiento.

Fuente: Elaboracion propia
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Ejecucion

Para llevar este plan a cabo se propondra a los profesionales de enfermeria de
atencidon primaria del centro de salud de Sagasta-Ruisefores, que pertenece al
sector II con una poblacion de referencia de 37.216 habitantes 3% siendo este el
centro de salud escogido debido a su alta poblacién y por tanto mayor probabilidad

de tener pacientes diagnosticados con esta patologia.

Este plan sera difundido a través de Intranet del correo corporativo de los
profesionales implicados, de este modo, la captacién serd realizada por estos
profesionales, a través del OMI haran un cribado de los pacientes que tengan la
patologia y se contactara con ellos y sus familias ya sea por teléfono o mediante

folletos.

Estos pacientes acudiran a las consultas de enfermeria donde se les explicara las
intervenciones y actividades propuestas, siempre junto con sus familiares o
cuidadores principales debido a la gran importancia de la implicaciéon de estos.

El plan consistira en cuatro sesiones relacionadas con los diagndsticos establecidos
anteriormente tanto para los pacientes como para los familiares, siendo citados
juntos o por separado en funcién de la sesidén que se vaya a llevar a cabo en ese

momento.

Finalmente cabe mencionar que los profesionales implicados tendran la opcién de
poder derivar a los pacientes o incluso pedir colaboracién a unidades
especializadas ya sea del ambito de salud mental o fisioterapia con el fin de lograr

una mayor evaluacién y evolucién de estos.
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Tabla 18 Primera sesion: “"Conociendo la enfermedad de Steinert”.

procedimiento/
tratamiento.

OBJETIVO DURACION | NIC ACTIVIDADES
e Paciente y 120 minutos. | [5602] Evaluar el nivel actual de conocimientos de los pacientes y familiares relacionados con el
familiares Ensenanza: proceso de enfermedad.
obtendran proceso de Tras evaluar en que punto nos encontramos, se explicara el proceso de la enfermedad,
conocimientos enfermedad. la fisiopatologia de la enfermedad y su relacion con la anatomia y la fisiologia, segun el
sobre la caso. También se describiran los signos y sintomas mas comunes de la enfermedad,
enfermedad. segun corresponda.
Se comentaran los cambios en el estilo de vida del paciente que puedan ser necesarios
e Ayudar en el para evitar complicaciones y/o controlar el proceso de la enfermedad y finalmente se
afrontamiento comentaran las opciones de terapia/tratamiento.
emocional [5618] Explicar el proposito del procedimiento/tratamiento.
familiar. Ensenanza: Se comentara la necesidad de medidas especiales durante el procedimiento/tratamiento,

segun corresponda, ademas de describir las valoraciones/actividades posteriores al
procedimiento/tratamiento y el funcionamiento de estas.
Se reforzara la informacidn proporcionada por otros miembros del equipo.

[5240]

Asesoramiento.

Establecer una relacidn terapéutica con los familiares basada en la confianza y el
respeto, ademas de demostrar empatia, calidez y sinceridad, de este modo se
conseguira favorecer la expresiéon de sentimientos.

Practicar técnicas de reflexion y calificacion para facilitar la expresiéon de
preocupaciones.

Se pedira al familiar que identifique lo que puede o no puede hacer sobre lo que sucede.

[5270] Apoyo
emocional.

Realizar afirmaciones empaticas o de apoyo, ademas de ayudar al familiar a que
exprese los sentimientos de ansiedad, ira o triste. Se escucharan las expresiones de
sentimientos y creencias, de esta forma se favorecera la conversacion o el llanto como
medio de disminuir la respuesta emocional.

Remitir a servicios de asesoramiento, si se precisa.

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 19 Segunda sesion: “"Un paso adelante”

OBJETIVO DURACION | NIC ACTIVIDADES

e Identificar 90 minutos. | [0140] Fomentar A Determinar el grado de compromiso del paciente para aprender a utilizar posturas
estrategias en la mecanica correctas.
el manejo de corporal. Se ensenara al paciente a utilizar la postura y la mecanica corporal para evitar lesiones

la movilidad.

cuando se realiza cualquier actividad fisica.

Ayudar a mostrar las posturas correctas para dormir.

Ensefiar a cambiar el peso de un pie al otro al estar de pie, ademas de ensefarle a
mover los pies primero y luego el cuerpo al girarse para andar desde la posicién de
bipedestacion.

Ayudar al paciente/familia a identificar ejercicios posturales adecuados, instruir al
paciente/familia acerca de la frecuencia y nimero de veces que ha de repetirse cada
ejercicio, ademas de proporcionar informacion sobre causas posibles de dolor muscular
o articular relacionadas con la postura.

Colaborar mediante fisioterapia en el desarrollo de un plan para fomentar la mecanica
corporal, si esta indicado.

[0221] Terapia
de ejercicios:
ambulacion.

Aconsejar al paciente que use calzado que facilite la deambulacién y evite lesiones.
Instruir acerca de la disponibilidad de dispositivos de ayuda, si corresponde.

Ensefar al paciente a colocarse en la posicion correcta durante el proceso de traslado,
incluso ayudarle con la deambulacién inicial, si es necesario. También, se instruira al
paciente/cuidador acerca de las técnicas de traslado y deambulacion seguras.

Vigilar la utilizacién por parte del paciente de muletas u otros dispositivos de ayuda
para andar.

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

Fuente: Elaboracién propia
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OBJETIVO DURACION | NIC ACTIVIDADES
e El paciente 120 minutos. | [3140] Manejo  Abrir la via aérea, mediante la técnica de elevacién de barbilla o pulsion mandibular
adquirira de la via aérea.  segun corresponda, ademas de realizar fisioterapia toracica.

conocimientos
para el manejo

de un patrén
respiratorio
eficaz.

Se fomentara una respiracion lenta y profunda, girandose y ensefiando a toser de
manera efectiva.

Se podra ayudar al paciente con la espirometria incentivada, segun corresponda (Anexo
2).

Se colocara al paciente en una posicion que alivia la disnea y se vigilara el estado
respiratorio y de oxigenacion, segun corresponda.

[3200]
Precauciones
para evitar la

Vigilar el nivel de consciencia, reflejo tusigeno, reflejo nauseoso y capacidad
deglutoria. Evaluar la presencia de disfagia, segun corresponda.
Aconsejar mantener la cabeza de la cama elevada de 30 a 45 minutos después de la

aspiracion. alimentacién, ademas de supervisar las comidas o ayudar, segun corresponda e
intentar trocear los alimentos en porciones pequenfas.

[3230] Determinar la presencia de contraindicaciones para el uso de fisioterapia toracica

Fisioterapia (exacerbacién aguda de EPOC, neumonia sin evidencia de producciéon excesiva de

toracica. esputo, osteoporosis, cancer de pulmén y edema cerebral).

Explicar al paciente la finalidad y los procedimientos usados durante la fisioterapia
toracica.

Realizar la fisioterapia toracica al menos 2 horas después de comer.

Determinar el segmento o segmentos pulmonares que contiene secreciones excesivas.
Tras esto, se realizaran una serie de actividades:

Autor: Javier Martinez Zapata
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Colocar al paciente con el segmento pulmonar que se va a drenar en la posicion
mas elevada, con modificacion en los pacientes que no puedan tolerar la posicion
prescrita (es decir, evitar colocar a los pacientes con EPOC, traumatismos
craneoencefalico agudo y problemas cardiacos en posicién de Trendelenburg,
pues provoca disnea, aumento de la presidon intracraneal y estrés,
respectivamente) (Anexo 3).

Golpear el térax de forma ritmica y en sucesidon rapida utilizando las manos
ahuecadas sobre la zona que se va a drenar de 3 a 5 minutos, evitando la
percusion sorbe la columna, los riflones, las mamas femeninas, las incisiones y
las costillas fracturadas.

Finalmente, se instruird al paciente para que expectores las secreciones liberadas
mediante respiraciones profundas, ademas de animarle a que tosa durante y después
del procedimiento.

Aspirar las secreciones liberadas.

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 21 Cuarta sesion: “"Mejorando el descanso”,

Desarrollo

OBJETIVO DURACION | NIC ACTIVIDADES
¢ El paciente 90 minutos. | [1460] Explicar el propdsito y el procedimiento de la técnica al paciente.
aprendera Relajacion Elegir un ambiente tranquilo y cdmodo, indicando al paciente que se siente en una silla
técnicas para el muscular reclinable o que se acueste en una superficie cOmoda.
manejo del progresiva. Instruir al paciente para que asuma una actitud pasiva centrandose en logar una
dolor crénico y relajacion en musculos especificos del cuerpo y evite enfocarse en cualquier otro
el fomento del pensamiento.
suefo. Indicar al paciente que respire profundamente con el abdomen, aguante unos segundos
y luego exhale lentamente.
Hacer que el paciente tense sistematicamente, durante 5-10 segundos, cada uno de los
8-16 grupos musculares.
[5820] Tratar de comprender la perspectiva del paciente sobre la situacidn estresante,
Disminucién de | animando la manifestacién de sentimientos, percepciones y miedos.
la ansiedad. Identificar los cambios en el nivel de ansiedad y ayudar al paciente a realizar una

descripcion realista del suceso que se avecina.

[1850] Mejorar
el suefo.

Determinar el patron de suefio/vigilia del paciente. Incluyendo el ciclo regular de
suefio/vigilia del paciente en la planificacion de cuidados.

Observar/registrar el patron y el nUmero de horas de suefo del paciente, comprobando
el patréon y observando las circunstancias fisicas (apnea del suefio, vias aéreas
obstruidas, dolor/molestias y frecuencia urinaria) y/o psicolégicas (miedo o ansiedad)
gue interrumpen el suefo.

Ensefar al paciente a controlar los patrones de suefio, animandolo a que establezca una
rutina a la hora de irse a la cama para facilitar la transicion del estado de vigilia al suefo.

Fuente: Elaboracién propia

Autor: Javier Martinez Zapata
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Desarrollo
Evaluacioén

Para poder evaluar el desarrollo del paciente y de la familia en cuanto a la eficiencia
de este plan estandarizado de cuidados de enfermeria, se llevard a cabo la

realizacion de un conjunto de escalas, antes y después de la intervencion.

De este modo, se evaluaran los indicadores de los NOC planteados previamente,
lo cual nos permitird valorar en qué nivel de estado se encuentran nuestros

pacientes del 1 al 5.

En el paciente, las escalas escogidas que nos permitiran evaluar los indicadores
planteados son: la Escala visual analdgica (EVA) (Anexo 4) que nos permite
realizar una valoracion de la intensidad del dolor del paciente consciente %), para
conocer el grado de debilidad muscular del paciente y por tanto, el compromiso
muscular de la distrofia muscular ©G® utilizaremos la Escala MIRS (Muscular
Impairment Rating Scale) (Anexo 5). Para valorar la fatiga contamos con la Escala
de la severidad de la fatiga (FSS) (Anexo 6), la cual mide la gravedad de fatiga de
manera unidimensional tipo Likert ©7. En cuanto a los trastornos del suefio
ocasionado por la somnolencia excesiva durante el dia (EDS) podemos utilizar la
Escala de Epworth (Anexo 7) que nos permite evaluar el impacto de la somnolencia
en la vida diaria 38, Y finalmente, en relacion a la disnea realizaremos la Escala
de la disnea modificada (MRC) que de la misma manera valora el efecto de esta

en la calidad de vida del paciente 39,

En cuanto a las actividades de la familia, para evaluar la ansiedad que padecen
por el afrontamiento a la enfermedad, utilizaremos la Escala de Hamilton (Anexo
9) que es un instrumento que nos permite estimar en una escala numérica la
magnitud de los sintomas y evaluar variaciones en el cuadro clinico de los
pacientes con manifestaciones de ansiedad “®. También, emplearemos la Escala
de sobrecarga del cuidador de Zarit (Anexo 10) permitiéndonos cuantificar el grado
de sobrecarga que padecen los cuidadores principales de los pacientes

dependientes 1),

Autor: Javier Martinez Zapata - 28 -



encias
sl

-

Facultad de
Ciencias de la Salud Plan de cuidados estandarizado de enfermeria para pacientes

UniversidadZaragoza con enfermedad de Steinert y familiares/cuidadores
Conclusiones

Conclusiones

PRIMERA: Paciente y familiares aumentaran su nivel de conocimientos sobre la

enfermedad de Steinert, ademas de lograr un mayor afrontamiento emocional.

SEGUNDA: El paciente mejorara el manejo de la movilidad mediante la

implantacién de las técnicas propuestas, logrando un estilo de vida saludable.

TERCERA: El paciente comprendera su patron respiratorio, mejorando su

autocuidado mediante la realizacion de cuidados eficientes.
CUARTA: El paciente lograra adquirir conocimientos en estrategias que le

permitan conseguir un mayor afrontamiento ante el dolor crénico y fomento del

suefo, mejorando de este modo su calidad de vida.

Autor: Javier Martinez Zapata - 29 -
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Anexo 1

Tabla Al. 1 Correlacion segun el fenotipo y la longitud de repeticion del CTG (42,

Fenotipo
Asintomatico
(premutacion)

Suave

Cldsico

Congénito

Signos clinicos

Tamafio

Ninguno 35249

Cataratas 50a~ 150

Miotonia leve

Debilidad, -~ 100 a ~ 1000
miotonia

Cataratas

Calvicie

Arritmia cardiaca

(Otros

Hipotonia ~100 a ~ 1000
infantil

Deéficits

respiratorios

Discapacidad

intelectual

CTG repeata, b

Edad de inicic Edad media de muerte

NAC NAc

20a70anos 60 afios hasta la esperanza de
vida normal

De 10a 30 48 a 55 afios

anos

Desde el 48 a 55 afios

nacimiento

Se sabe que los tamafios repetidos de CT'G se superponen entre fenotipos.

El tamafio normal de repeticion de CTG es de 5a 34

NA (no aplicable).
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Anexo 2

Figura A2. 1 Espirometro incentivo de flujo (43,

Anexo 3

Flujo/seg

Flujo/seg

Figura A3. 1 Posiciones de drenaje 44,

Autor: Javier Martinez Zapata
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Anexo 4
- Escala visual analdgica
1T 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No El peor
dolor dolor
imaginable
~a
1cm
Figura A4. 1 Escala visual analdgica (EVA) (>,
Anexo 5

o

1 Sin compromiso muscular.

2 Signos minimos:
Miotonia, debilidad mandibular y temporal, debilidad
facial, debilidad en los muisculos flexores del cuello,
ptisis palpebral, voz nasal, no debilidad distal excepto

en el flexor digital de la mano.
3 Debilidad distal:

No debilidad proximal excepto en el extensor del codo.
4 Debilidad proximal leve a moderada
5 Debilidad proximal severa

Figura A5. 1 Escala MIRS (Muscular Impairment Rating Scale 3%,
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Anexo 6
ESCALA DE LA SEVERIDAD DE LA FATIGA
Durante la pasada semana he encontrado | Completamente Ni de acuerdo ni Completamente
que: en desacuerdo e desacuerdo de acuerdo
1. Mi motivacién es menor evando estoy 1 2 3 4 5 6 7
latigado
2. Elgjercicio me hace que este fatigado. 1 2 3 4 5 & 7
3. Me fatigo ficilmente 1 2 3 4 5 & 7
4. La fatiga interfiere en mi funcionamiento 1 2 3 4 5 5 7
fisico.
5. La fatign me causa problemas 1 2 3 4 5 5 7
frecuentemente.
) 6. La fatign me impide un funcionamiento 1 2 3 4 5 5 7
fisico prolongado.
7. La faliga interfere en levar a cabo algunas | 2 3 4 [ & 7
labores v responsabilidades.
8. La fatiga estd entre uno de los sintomas que
1 2 3 4 5 & 7
mis me invalidan.
'9_. La Ituugua interfiere en mi trabajo, familia y 1 3 3 4 5 6 7
vida social.

Figura A6. 1 Escala de la Severidad de la Fatiga (**).

Anexo 7
Tabla 2. Escala Epworth de hipersomnolencla diurna.

JCOmo es de ficll que dé una cabezada o se quede dormido en las sigulentes situaclones?

Use la sigulente escala y ellja el nimero més aproplado a cada situacidn situacton segiin esta
escala

0= Nunca me duermo

1= Pocas posibilidades de dormir

2= Bastantes posibilidades de dormir
3= Casl slempre me duermo

SITUACION NUMERACION

Sentado y leyendo

Viendo la TV

Sentado e Inactivo en un lugar pdblico

De pasajero en el coche durante 1 h sin pausas
Descansando a media tarde

Sentado hablando con algulen

Sentado, tranquilo tras una comida sin alcohol
En el coche, sl para unos momentos por el trifico

PUNTUACION

Figura A7. 1 Escala de somnolencia de Epworth 3%,
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Anexo 8
GRADO ACTIVIDAD
0 Ausencia de disnea excepto al realizar ejercicio intenso.

Disnea al andar deprisa en llano, o al andar subiendo una pendiente
poco pronunciada.

La disnea le produce una incapacidad de mantener el paso de otras
2 personas de la misma edad caminando en llano o tener que parar a
descansar al andar en llano al propio paso.

La disnea hace que tenga que parar a descansar al andar unos 100
metros o después de pocos minutos de andar en llano.

La disnea impide al paciente salir de casa o0 aparece con actividades
como vestirse o desvestirse

Figura A8. 1 Escala de la disnea modificada del Medical Research Council (MRC)
(39)
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Definicidn operativa de los items Puntos
1. Humor ansioso (inquietud, espera de lo peor, aprensidn [anticipacidn temerosal], irritabilidad) 2 3
2. Tensidn (sensacidn de tension, fatigabilidad, imposibilidad de relajarse, lanto ficil, temblor,
sensacion de no poder quedarse en un lugar) 2 3
3. Miedos (a la oscuridad, a la gente desconocida, a quedarse solo, a los animales grandes,
a las multitudes, etc.) 2 3
4. Insomnio (dificultad para conciliar el suefio, suefio interrumpido, suefio no satisfactorio
con cansancio al despertar, malos suefios, pesadillas, terrores nocturnos) 2 3
5. Funciones intelectuales (dificultad de concentracion, mala memoria) 2 3
. Humor deprimido (falta de interés, no disfruta con sus pasatiempos, depresidn, despertar
precoz, variaciones del humor a lo largo del dia) 2 3
7. Sintomas somdticos generales (musculares) (dolores y molestias musculares, rigidez muscular,
sacudidas clonicas, rechinar de dientes, voz poco firme o insegura) 2 &
8. Sintomas somdticos generales (sensoriales) (zumbidos de oidos, visidn borrosa, sofocos
o escalofrios, sensacion de debilidad, sensacidn de hormigueo) 2 3
9. Sintomas cardiovasculares (tagquicardia, palpitaciones, dolores en el pecho,
latidos vasculares, extrasistoles) 2 3
10. Sintomas respiratorios (peso en el pecho o sensacién de opresion tordcica,
sensacion de ahogo, suspiros, falta de aire) 2 3
11. Sintomas gastrointestinales {dificultad para tragar, meteorismo, dispepsia, dolor antes
o después de comer, sensacion de ardor, distension abdominal, pirosis, nduseas, vémitos,
sensacion de estdmago vacio, colicos abdominales, borborigmos, diarrea, estrefiimiento) 2 3
12. Sintomas genitourinarios (amenorrea, metrorragia, micciones frecuentes, urgencia
de la miccion, desarrollo de frigidez, eyaculacién precoz, impotencia) 2 3
13. Sintomas del sistema nervioso autdnomo (sequedad de boca, enrojecimiento, palidez,
sudoracion excesiva, vértigos, cefaleas de tensidn, piloereccidn) 2 3
14. Comportamiento durante [a entrevista
~ General: el sujeto se muestra tenso, incomodo, agitacion nerviosa de las manos, se frota
los dedos, aprieta los pufios, inestabilidad, postura cambiante, temblor de manos,
cefio fruncido, facies tensa, aumento del tono muscular, respiracion jadeante, palidez facial 2 3
— Fisiolégico: traga saliva, eructa, taquicardia de reposo, frecuencia respiratoria superior
a 20 resp./min, reflejos tendinosos vivos, temblor, dilatacidén pupilar, exoftalmia,
mioclonias palpebrales
Figura A9. 1 Escala de ansiedad de Hamilton (4%,
Autor: Javier Martinez Zapata -39 -
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Anexos
Anexo 10
Escala de carga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)
item | Pregunta a realizar Puntuacidn

1 J3iente gque su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

i Siente gque debido al iempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo
suficiente para usted?

4 3e siente tenso cuando tiene gque cuidar a su familiar v atender ademas otras
responsabilidades?

4 4 3e siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5 4 3e siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

4 Cree que la situacidn actual afecta de manera negativa a su relacién con amigos vy
ofros miembros de su familia?

T 4 Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8 i Siente gque su familiar depende de usted?

9 4 3e siente agobiado cuando tiene que estar junte a su familiar?

10 | iSiente gque su salud =& ha resentido por cuidar a su familiar?

11 | iSiente gque no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

12 | iCree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar?

13 | iSe siente incémodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

& Crae gue su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la dnica persona con

14
la que puede contar?

4 Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de sus

15
ofros gastos?

16 | iSiente gue serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tempo?

JSiente gque ha perdido el control sobre su vida desde gue la enfermedad de su

7 familiar se manifestd?

18 | jDesearia poder encargar el cuidado de su familiar a ofras personas?

19 | iSe siente inseguro acerca de 1o gque debe hacer con su familiar?

20 | ;Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 | iCree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

22 | En general: ;5e siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar?

Figura A10. 1 Escala de sobrecarga de cuidador de Zarit 47,
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