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Resumen

Introduccion: La esclerosis multiple es una enfermedad croénica y degenerativa del sistema ner-
vioso central, de base autoinmune, que cursa con clinica variable y discapacidad progresiva. El
diagnostico de la enfermedad y su manejo terapéutico generan en el paciente nuevas necesida-
des y expectativas que requieren una asistencia sanitaria de calidad. Enfermeria, mediante una
intervencion basada en el proceso enfermero, pretende detectar y dar solucion de independen-
cia a estas necesidades hasta la obtencion del maximo nivel de automanejo, mejorando asi la
calidad de vida de las personas con esclerosis multiple. Por consiguiente, el objetivo principal
del presente estudio consistio en evaluar la eficacia de una intervencion enfermera basada
en la adquisicion de conocimientos, habilidades y estrategias basicas de autocuidado para
mejorar la calidad de vida de las personas con esclerosis multiple.

Método: Estudio clinico piloto aleatorizado de grupos paralelos. Seleccion prospectiva una vez
obtenida la autorizacion del Comité de Etica e Investigacion Clinica. Se implemento una inter-
vencion de enfermeria basada en la adquisicion de los conocimientos, habilidades y estrategias
basicos de autocuidado para permitir el automanejo efectivo de los pacientes respecto a su
enfermedad. La calidad de vida se evalu6 mediante el cuestionario de calidad de vida Multiple
Sclerosis Quality of Life-54. Los diagndsticos de enfermeria relativos a los conocimientos defi-
cientes y la disposicion para gestionar la propia salud se evaluaron mediante los indicadores de
resultado asociados.
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Introduccién

Resultados: Cada grupo quedo constituido por 7 pacientes, no detectandose diferencias signi-
ficativas en las variables sociodemograficas estudiadas. Se detecté una mejora significativa de
la evolucion de la dimension Calidad de vida a nivel global del cuestionario (p=0,002) y una
tendencia a la significacion en la Salud fisica (p=0,073), la Limitacion de rol por problemas
emocionales (p=0,062) y en la Percepcion de la salud (p=0,097), mejorando todos estos para-
metros en el grupo experimental. En el grupo experimental se instauré un plan de cuidados,
constatando una mejora estadisticamente significativa en todos los indicadores de resultado
respecto al momento inicial.

Conclusiones: Una consulta de enfermeria especializada en esclerosis multiple, focalizada en
mejorar los conocimientos y en potenciar la disposicion para mejorar la gestion de la propia
salud, es util para mejorar la calidad de vida de los pacientes y se asocia a un incremento de
los indicadores de resultado asociados a los diagndsticos de enfermeria.

© 2014 Sociedad Espanola de Enfermeria Neurolégica. Publicado por Elsevier Espaia, S.L.U.
Todos los derechos reservados.

The role of nurses in the improvement of the quality of life of patients with multiple
sclerosis

Abstract

Introduction: Multiple sclerosis is a chronic and degenerative autoimmune-based disorder of the
central nervous system that shows varying symptoms and increasing disability. Diagnosis of this
disease and its therapeutic management generate new needs and expectations on the patient,
which require quality health care. Nursing, by means of an intervention based in the nursing
process, aims to detect the needs of the patient and ensure their independence until they
can obtain the highest level of self-management, thus improving the quality of life of people
with multiple sclerosis. Therefore, the main objective of the present study was to assess the
efficiency of nurse intervention based in acquirement of knowledge, skills and basic strategies
for self care and improvement of the quality of life of people with multiple sclerosis.

Method: Randomised, clinical, pilot study of parallel groups. Prospective selection once the
approval from the Clinical Research Ethics Committee was obtained. Intervention from nurses
was based on knowledge, skills and basic self care strategies acquisition in order to allow
effective self management of the disease by the patients. The quality of life was assessed
with the Multiple Sclerosis Quality of Life-54 questionnaire. Nursing diagnoses related to poor
knowledge and readiness for managing one’s health were assessed with the associated result
markers.

Results: Each group consisted of 7 patients, with no significant differences in the analyzed
sociodemographic variables. A significant improvement of the progress of the Overall qua-
lity of life dimension was detected (P=.002), and a tendency towards significance in Physical
health (P=.073), Role limitations due to emotional problems (P=.062) and Health perceptions
(P=.097), thus improving all those parameters in the experimental group. The experimental
group followed a care plan which showed a statistically significant improvement on all result
indicators compared to the initial moment.

Conclusions: Nursing consultations specialized in multiple sclerosis, focused on improving know-
ledge and fostering readiness to upgrade management of one’s health, are useful to improve
the quality of life of patients and are associated to an increase in result markers associated to
nursing diagnoses.

© 2014 Sociedad Espaiiola de Enfermeria Neuroldgica. Published by Elsevier Espana, S.L.U. All
rights reserved.

neuroldgica no traumatica en adultos jovenes'. El diagnds-
tico de la enfermedad y su manejo terapéutico generan en el

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad crénica  Ppaciente nuevas necesidadesy expectativas que contribuyen
y degenerativa del sistema nervioso central, de base a conformar un escenario complejo y dinamico que requiere
autoinmune, que cursa con clinica variable y discapaci- una asistencia sanitaria de calidad e individualizada para

dad progresiva, siendo la primera causa de discapacidad  cada proceso, atencion que se lleva a cabo actualmente
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en el ambito hospitalario’. El individuo necesitara, tras
el impacto del diagnodstico de la enfermedad y la poste-
rior adaptacion a la nueva situacion de salud, incorporar
el tratamiento integral (una serie de pautas, conductas y
aprendizajes) que le permitira mantener una calidad de vida
(CV)* aceptable.

La CV es un concepto muy amplio que esta influido de un
modo complejo por la salud fisica de la persona, su estado
psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones socia-
les, asi como su relacion con los elementos esenciales de su
entorno, aspectos todos ellos afectados en las personas con
EM’. Michalos define el concepto de CV asociada a la salud
como la naturaleza global y el valor de la vida en relacion
con la salud®. Los cuestionarios de CV son adecuados para
valorar el resultado de un nuevo tratamiento o intervencion
y su impacto’. Se puede distinguir entre los genéricos y vali-
dos para cualquier enfermedad y los especificos para la EM,
como el Multiple Sclerosis Quality of Life-54 (MSQOL-54)8;
su adaptacion espafola fue realizada por Aymerich et al. en
2006°.

Es dentro de este marco donde la deteccion, la identi-
ficacion y la solucion de las necesidades de los pacientes
(fisicas, psicoldgicas y sociales) se convierten en un requeri-
miento esencial para la practica profesional, relacionandose
las necesidades percibidas por el paciente con su bienestar y
su CV'>"", Ademas, mediante la educacién sanitaria se pro-
porcionan oportunidades de aprendizaje a los pacientes y sus
familias para mejorar el conocimiento sobre la enfermedad,
aumentar las habilidades relacionadas con el tratamiento y
ayudar en el desarrollo de mecanismos de afrontamiento.
Este aprendizaje implica cambios en los conocimientos, las
habilidades, las actitudes y los comportamientos'?.

La importancia de la educacién sanitaria como compo-
nente clave en el proceso de enfermeria se ha reconocido
desde los primeros dias de la profesion*, avalando diferen-
tes estudios la efectividad de la metodologia de trabajo
enfermero basado en planes de cuidados estandarizados
para detectar y dar solucion de independencia a las nece-
sidades de los pacientes hasta la obtencion del maximo
nivel de automanejo’*~'°. En este sentido, estudios previos
han evidenciado que la implementacion de la atencion de
enfermeria basada en la utilizacion del proceso enfermero,
mediante la aplicacion de planes de cuidados, mejora signi-
ficativamente la CV de los sujetos'’, siendo, hasta la fecha,
escasa su aplicacion en el ambito de la EM. Se demuestra,
por tanto, que las personas atendidas en una consulta de
enfermeria especializada en EM, donde se implemente un
plan de cuidados especifico basado en el proceso enfermero,
con unos diagndsticos de enfermeria y unos indicadores de
resultado asociados, mejoraran su CV respecto a las perso-
nas no atendidas en dicha consulta.

Por consiguiente, el objetivo principal del presente estu-
dio consistio en evaluar la eficacia de una intervencion
enfermera basada en la adquisicion de conocimientos, habi-
lidades y estrategias basicas de autocuidado para mejorar
la CV de las personas con EM.

Ademas, se establecieron los siguientes objetivos espe-
cificos:

e Comparar los conocimientos respecto a la enfermedad y
el automanejo de las personas atendidas en la consulta

Tabla 1  Criterios de inclusion y exclusion

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

Diagnostico reciente de Analfabetismo

EM

Posibilidad de asistencia  Visita previa de enfermeria de
a las visitas la UNIEM

Firma del Inicio de tratamiento inferior a
consentimiento 4 semanas
informado

de enfermeria especializada respecto a las personas no
atendidas en dicha consulta.

e Comparar los niveles de CV de las personas atendidas en
la consulta de enfermeria especializada respecto a las
personas no atendidas en dicha consulta.

Método

Ambito, disefio y poblacion de estudio

Este estudio se desarrollé en la Region Sanitaria de Girona,
en la Unitat de Neuroimmunologia i Esclerosi Mdltiple
(UNIEM) del Hospital Universitari Dr. Josep Trueta de Girona,
entre enero y julio de 2014. La UNIEM es la unidad multi-
disciplinar especializada de referencia en la provincia de
Girona para el colectivo de pacientes con diagnostico o
sospecha clinica de enfermedades desmielinizantes y, espe-
cificamente, de EM.

El diseno consisti6 en un estudio clinico piloto, alea-
torizado con 2 grupos paralelos para evaluar la eficacia
de una consulta de enfermeria especializada en EM desde
el diagnodstico de la enfermedad para mejorar la CV de
los pacientes. Se consider6é oportuno plantear el estudio
como piloto para valorar, en primer lugar, la factibilidad
de la implementacion de una consulta de enfermeria espe-
cializada en EM dadas las caracteristicas concretas de la
poblacion, y en segundo lugar, para obtener los datos nece-
sarios para realizar el calculo del tamano de la muestra para
un estudio confirmatorio posterior'®.

La poblacion de estudio la constituyeron todos los suje-
tos con diagnostico reciente de EM atendidos en la UNIEM.
Se consider6 diagnostico reciente los realizados entre los
15 dias previos a la visita de inicio.

Una vez realizado el diagnostico, el neurodlogo de refe-
rencia derivd a los sujetos al equipo de enfermeria, que
les inform6 de la existencia del estudio. Los usuarios
que aceptaron participar de forma voluntaria mediante con-
sentimiento informado, y que cumplieron los criterios de
inclusion y exclusion definidos (tabla 1), fueron incluidos en
el estudio.

Asignacion de los sujetos a los grupos

La asignacion de los sujetos a los grupos se realizd mediante
una tabla de aleatorizacion simple proporcionada por el
programa Epidat 4.0"°. Dicha tabla aseguraba que cada par-
ticipante tuviese la misma probabilidad de pertenecer a uno
de los grupos. Solamente el profesional de enfermeria que
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invitaba a las personas a participar en el estudio era quien
conocia la secuencia de aleatorizacion, proporcionando un
numero de registro consecutivo una vez que el sujeto acep-
taba la participacion. Tras el consentimiento informado y la
posterior asignacion a los grupos, se planificaron las sesiones
con un seguimiento de cada sujeto de 28 dias.

Intervencion

Grupo experimental

El grupo experimental lo constituyeron los pacientes aten-
didos especificamente en una consulta de enfermeria
especializada desde el diagnéstico reciente. Se implementd
una intervencion de enfermeria basada en la adquisicion de
los conocimientos, las habilidades y las estrategias basicos
de autocuidado para permitir el automanejo efectivo de
los pacientes respecto a su enfermedad. La interven-
cion de enfermeria consistio en 3 sesiones individualizadas
de 1-1,5h de duracion, distribuidas en una visita basal
(considerada dia 0), una visita de seguimiento (realizada
a los 14 dias de la visita basal) y una visita de finalizacion (a
los 28 dias de la visita basal). Todas las visitas podian tener
una ventana de + 4 dias (tabla 2).

En la primera sesion se recogieron las variables sociode-
mograficas y de enfermedad y se evalud la CV de las personas
con EM mediante el cuestionario especifico. Posteriormente
se evaluo la falta de conocimientos, habilidades o aptitudes
respecto a la enfermedad y la disposicion para apoderarse
del manejo de la situacion asistencial. Para dar solucion
a estas necesidades se implementaron los diagnosticos de
enfermeria (NANDA)? especificos: Conocimientos deficien-
tes sobre la esclerosis multiple y Disposicion para mejorar la
gestion de la propia salud. Una vez establecidos, se selec-
cionaron los objetivos (NOC)?' a alcanzar respecto a cada
diagndstico. Se evalud la consecucion de estos, siendo 1 el
valor minimo y 5 el valor maximo en su consecucion. Para
su consecucioén se implementaron las intervenciones y acti-
vidades (NIC) necesarias en cada caso. En la segunda sesion
se reevaluo el grado de consecucion de los objetivos gene-
rales mediante la medicion de los indicadores de resultado
y se continuo con la implementacion de las intervenciones y
actividades (NIC), realizando las correcciones necesarias en
cada caso. En la tercera sesion se finalizd el plan de cuida-
dos y se realizo la evaluacion definitiva de los indicadores de
resultado asociados a los objetivos NOC. Posteriormente se
evaluo la CV de las personas con EM mediante el cuestionario
especifico.

Grupo control
El grupo control lo constituyeron los pacientes con cuidados
y manejo tradicional, es decir, instauraciéon de cuidados de
enfermeria asociados al manejo del tratamiento y la enfer-
medad una vez aprobado este (normalmente, a partir de
las 8 semanas del diagnostico de la enfermedad). En este
caso se citd a los pacientes en una visita basal (considerada
dia 0) y una visita de finalizacion (a los 28 dias de la visita
basal). Todas las visitas podian tener una ventana de + 4 dias
(tabla 2).

En la primera sesion se recogieron las variables sociode-
mograficas y de enfermedad y se evalud la CV de las personas
con EM mediante el cuestionario especifico. En la Gltima

sesion se evalud la CV de las personas con EM mediante el
cuestionario especifico.

Variables del estudio

Dependiente

La CV fue recogida mediante el cuestionario MSQOL-54%.
Es un cuestionario autoadministrado cuya cumplimentacion
dura aproximadamente entre 15 y 20min. Consta en total
de 54 items; 36 corresponden al cuestionario genérico de
calidad de SF-36*2 y los 18 restantes son especificos de la
EM. Los items se distribuyen en 12 dimensiones y 2 items
individuales que miden cambios en el estado de salud en el
Ultimo afo y la satisfaccion con la funcion sexual. Ademas,
se obtienen 2 subtotales correspondientes a 2 escalas: Salud
mental y Salud fisica. La puntuacion total de cada una de las
dimensiones y de los 2 subtotales tiene un recorrido de 0 a
100 (siendo 0 la peor CV relacionada con la salud, y 100,
la mejor)°. Dicho cuestionario se administré al inicio de la
primera visita y al final de la Gltima. Al inicio de la primera
sesion y al final de la Ultima se facilité a los sujetos una
sala para la cumplimentacion de los cuestionarios, mante-
niendo la confidencialidad y privacidad de todo el proceso y
garantizando la ausencia de interrupciones.

Independientes

Principal

e Intervencion:
o Si (grupo experimental).
o No (grupo control).

Secundarias

e Variables sociodemograficas: se recogieron mediante un
cuestionario elaborado especificamente para esta inves-
tigacion en la visita basal, excepto la fecha de la visita,
recogida expresamente en cada una de ellas.

Identificacion del paciente.

Fecha de nacimiento (dd/mm/aaaa).

Fecha de diagnostico (dd/mm/aaaa).

Fecha de visita (dd/mm/aaaa).

Sexo: hombre/mujer.

Apoyo familiar: si/no.

Nivel de estudios:

- Sin estudios o con estudios basicos (hasta ESO).

- Con estudios de grado medio o superior.

o Situacion laboral: con trabajo/sin trabajo.

o Tipo de EM:

- EM remitente recurrente.
- EM secundaria progresiva.
- EM primaria progresiva.

o Escala Expandida de Estado de la Discapacidad: escala
utilizada para valorar el dafio o deterioro neurolo-
gico, asi como la limitacion de actividad en la EM. Se
basa en un procedimiento de puntuacion de 8 sistemas
funcionales (piramidal, cerebeloso, troncoencefalico,
sensitivo, control de esfinteres, visual, cerebral y otras
funciones), que indica donde situar el grado de afec-
tacion del paciente en una escala de 20 grados de
deterioro neurologico (de 0,5 en 0,5) con un recorrido

O 0O O O O O O
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Tabla 2 Disefio y cronograma de la intervencion

Visita 1 Visita 2 Visita 3
1. Evaluacion de las necesidades de conocimientos, habilidades y X
aptitudes respecto a la esclerosis multiple
2. Establecimiento de los diagndsticos de enfermeria (NANDA):
126 - Conocimientos deficientes respecto a la esclerosis multiple X
162 - Disposicion para mejorar la gestion de la propia salud X

3. Evaluacion de los objetivos (NOC) para cada diagnéstico:
Conocimientos deficientes respecto a la esclerosis multiple:
1838 - Conocimiento sobre manejo de la esclerosis multiple X X X

Disposicion para mejorar la gestion de la propia salud:
1600 - Conducta de adhesion

1606 - Participacion en las decisiones sobre la asistencia sanitaria

1609 - Conducta terapéutica: enfermedad o lesion
1705 - Orientacion sobre la salud

1813 - Conocimiento del régimen terapéutico
1902 - Control del riesgo

4. Desarrollo de las intervenciones y actividades (NIC) necesarias para la

consecucion de los objetivos

X X X
X X X
X X X
X X X
X X X
X X X

entre el 0y el 10 (siendo 0 la minima afectacion, y 10,
la maxima)>%.

e Variables relacionadas con el plan de cuidados: se regis-
traron en un cuaderno de recogida de datos elaborado
especificamente para esta investigacion al final de cada
visita.

o Diagndstico NANDA.
o Puntuacion del indicador NOC.

Analisis estadistico

En primer lugar, se realizd un estudio descriptivo de las
variables sociodemograficas y de la historia de la enferme-
dad segln el grupo de intervencion. Las variables continuas
se describieron con la mediana y el rango intercuartilico, y
las variables categoricas, con la frecuencia absoluta y los
porcentajes. La homogeneidad de los 2 grupos se evalu6
mediante la prueba no paramétrica U de Mann-Whitney para
la variables numéricas y la prueba de Chi? o test exacto de
Fisher para las variables categoricas.

En segundo lugar, se realizd un analisis bivariado
mediante la prueba no paramétrica U de Mann-Whitney para
comparar a nivel basal las puntuaciones obtenidas en las dis-
tintas dimensiones, items individuales y escalas globales de
CV (cuestionario MSQOL-54) entre el grupo control y el grupo
experimental.

Y por ultimo, en el grupo experimental se realizé un ana-
lisis de medidas repetidas de los indicadores de resultado
asociados al plan de cuidados entre el momento basal y el
final de la intervencion, mediante el test no paramétrico de
Wilcoxon. Se considero un nivel de significacion del 5%. Los
datos se analizaron mediante el programa estadistico SPSS
version 22.

Consideraciones éticas

El estudio se inicio después de la aprobacion del Comité
de Etica e Investigacion Clinica. Se respetaron las normas

éticas sobre estudios clinicos, asi como la legislacion vigente
sobre confidencialidad de datos. El estudio no contd con
subvenciones externas, no se compenso a los sujetos por su
inclusion o seguimiento y se informo del caracter voluntario
de su participacion.

Resultados

Desde febrero a julio de 2014 se diagnosticaron de EM en la
UNIEM a 15 pacientes seleccionados para el estudio clinico.
Un paciente se excluyd por imposibilidad de acudir a las visi-
tas programadas, quedando la muestra final en 14 pacientes.
Después de la asignacion aleatorizada de los sujetos, cada
grupo quedd constituido por 7 pacientes y no se observa-
ron diferencias significativas entre ninguna de las variables
sociodemograficas o de historia de la enfermedad estudiadas
(tabla 3).

Al estudiar la CV de los sujetos en la visita inicial del
estudio se observo que no existian diferencias significati-
vas entre los grupos en ninguna de las dimensiones e items
globales con el test MSQOL-54 (tabla 4).

Respecto a la visita final, a los 28 dias de haber implemen-
tado la intervencion, en el grupo experimental se detectaron
diferencias estadisticamente significativas respecto a la
Calidad de vida a nivel global (p=0,038), siendo mayor en el
grupo experimental respecto al grupo control. A su vez, se
observé una tendencia a la significacion en la satisfaccion
con la funcion sexual en el grupo experimental (p=0,097)
(tabla 4).

Al estudiar la evolucion entre los 2 momentos analizados
a los 28 dias (visita de finalizacion y visita inicial) se observo
una mejora significativa de la evolucion de la Calidad de
vida a nivel global entre las visitas del grupo experimental
respecto al grupo control (p=0,002). Se observo también
una tendencia a la significacion en la Salud fisica (p=0,073),
la Limitacion de rol por problemas emocionales (p=0,062)
y en la Percepcion de la salud (p=0,097), mejorando todos
estos parametros en el grupo experimental respecto al grupo
control (tabla 4).
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Tabla 3 Variables sociodemograficas estudiadas de los pacientes diagnosticados de esclerosis multiple
Datos sociodemograficos de los pacientes
Total Control Experimental p
Numero de pacientes 14 7 7
Edad en afos 42,50 (31,50-59,00) 42,00 (27,00-56,00) 43,00 (37,00-51,00) 0,805
Sexo
Mujeres 8 (57,1) 3 (42,9) 5 (71,4) 0,592
Hombres 6 (42,9) 4 (57,1) 2 (28,6)
Historia de la enfermedad
Dias desde el diagndstico 7,0 (6,0-8,0) 7,0 (7,0-7,0) 7,0 (6,0-8,0) 1
Tipo de EM
EMRR 12 (85,7) 6 (85,7) 6 (85,7) 1
EMPP 2 (14,3) 1 (14,3) 1 (14,3)
EMSP 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0)
EDSS 2,00 (1,90-3,50) 2,00 (1,50-3,50) 2,00 (2,00-3,00) 1
Apoyo familiar
Sin apoyo familiar 1(7,1) 1(14,3) 0 (0,0) 1
Con apoyo familiar 13 (92,9) 6 (85,7) 7 (100)
Nivel de estudios
Sin estudios o estudios 8 (57,1) 2 (28,6) 6 (85,7) 0,103
bdsicos
Con estudios de grado medio 6 (42,9) 5(71,4) 1(14,3)
o superiores
Trabajo
Sin trabajo 7 (50,0) 4 (57,1) 3 (42,9) 1
Con trabajo 7 (50,0) 3 (42,9) 4 (57,1)

Las variables categoricas se expresan con la frecuencia absoluta y el porcentaje, y las cuantitativas, con la mediana y el rango

intercuartilico.

En el grupo experimental se instaurd un plan de cuidados
siguiendo el proceso de enfermeria. Una vez evaluadas las
necesidades asistenciales respecto a la EM se detectd en el
100% de los sujetos falta de conocimientos, habilidades o
aptitudes respecto al manejo de la enfermedad y voluntad
de mejorar dichos aspectos en todos los casos.

Se inicid la fase de diagnosticos de enfermeria, imple-
mentando 2 diagndsticos focalizados en EM al 100% de los
sujetos:

e 126: déficit de conocimientos relacionado con mala inter-
pretacion de la informacion y poca familiaridad con los
recursos para obtenerla manifestado por verbalizacion del
problema.

e 162: disposicion para mejorar la gestion de la propia salud
manifestada por elecciones de la vida diaria apropiadas
para satisfacer los objetivos, expresion de minimas difi-
cultades con los tratamientos integrales prescritos y falta
de aceleracion inesperada de los sintomas.

Al realizar la comparacion de los indicadores de resultado
(NOC) asociados a los diagndsticos entre el momento basal
y la visita de finalizacion se obtuvieron en todos los casos
unos valores entre 4,69 y 5. Se detectd una mejora estadis-
ticamente significativa en todos los indicadores respecto al
momento inicial (tabla 5).

Discusion

Estudios recientes describen que en las personas en que la
enfermedad interfiere en las actividades de la vida diaria,
los roles familiares y la vida laboral y social, se altera el bie-
nestar emocional y se reduce de forma considerable la CV
percibida?>=%. Un estudio de Forbes et al. de 2006° demues-
tra que las personas que recibieron atencion por parte de un
enfermero especialista mejoraban significativamente la CV
autopercibida, corroborando los datos del presente estudio,
donde se observa una mejora de la CV autopercibida en las
personas atendidas en la consulta de enfermeria especiali-
zada respecto a las no atendidas en dicha consulta, tanto al
observar el momento final de la intervencion como al evaluar
la evolucion entre el momento basal y el final.

La National MS Society elaboré en 2012 la Guia Rapida de
Atencion de Enfermeria, que contempla dentro de la tera-
péutica de enfermeria el desarrollo de un plan de cuidados y
la implantacion, entre otros, del diagnoéstico Conocimientos
deficientes para dar solucion a las necesidades asistencia-
les de las personas con EM'#, corroborando la importancia
de las intervenciones enfermeras centradas en las personas
con esta dolencia.

Un estudio realizado en pacientes con EM por Akkus y
Akdemir, en 2012"7, que utiliza una metodologia similar a la
empleada en el presente trabajo, demostro que la imple-
mentacion de una intervencién de enfermeria basada en la



Tabla 4 Resultados respecto a la calidad de vida

Calidad de vida - MSQOL-54

Visita inicial

Visita final

Evolucion a los 28 dias

Control

Experimental

Control

Experimental

Control

Experimental

Dimensiones MSQOL-54

Salud fisica
Limitaciones de
rol por problemas
fisicos
Limitaciones de
rol por problemas
emocionales
Dolor

Bienestar
emocional
Energia
Percepcion de la
salud

Funcion social
Funcion cognitiva
Preocupacion por
la salud

Funcion sexual
Calidad de vida a
nivel global

Preguntas globales
Cambios en el
estado de salud
en el dltimo afio
Satisfaccion con
la funcion sexual

75,00 (60,00-95,00)
25,00 (0,00-100,00)

100,00 (0,00-100,00)

76,67 (40,00-100,00)

60,00 (48,00-84,00)

64,00 (44,00-72,00)
50,00 (30,00-75,00)

83,33 (58,33-100,00)
80,00 (75,00-90,00)
50,00 (45,00-75,00)

66,70 (41,65-100,00)
65,85 (45,00-76,65)

25,00 (25,00-50,00)

50,00 (25,00-75,00)

items globales de calidad de vida

Puntuacion global
a nivel fisico
Puntuacion global
a nivel mental

72,86 (40,87-81,58)

68,55 (45,30-80,59)

80,00 (65,00-100,00)
100,00 (0,0-100,00)

100,00 (0,00-100,00)

91,67 (70,00-100,00)
48,00 (44,00-76,00)

48,00 (28,00-48,00)
50,00 (35,00-60,00)

100,00 (66,67-100,00)

65,00 (35,00-75,00)
45,00 (15,00-75,00)

83,33 (41,68-100,00)

68,35 (50,00-78,35)

25,00 (25,00-75,00)

75,00 (0,00-100,00)

66,14 (56,56-80,01)

63,57 (23,21-80,09)

0,805
0,620

1,000

0,620

0,535

0,165
0,805

0,710
0,128
0,456

0,902
0,805

0,620

0,805

1,000

0,535

60,00 (45,00-95,00)
25,00 (0,00-100,00)

33,33 (0,00-100,00)

76,67 (48,33-100,00)

68,00 (56,00-72,00)

60,00 (40,00-76,00)
50,00 (30,00-75,00)

83,33 (58,33-100,00)
85,00 (75,00-85,00)
70,00 (65,00-80,00)

66,70 (50,00-100,00)
55,00 (38,35-63,35)

25,00 (25,00-50,00)

50,00 (25,00-75,00)

54,97 (47,84-84,27)

52,63 (47,09-77,77)

90,00 (70,00-100,00)
75,00 (0,00-100,00)

100,00 (66,67-100,00)

85,00 (55,00-100,00)
64,00 (56,00-84,00)

52,00 (28,00-60,00)
60,00(40,00-70,00)

91,67 (75,00-91,67)
75,00 (50,00-80,00)
65,00 (50,00-70,00)

83,35 (66,68-100,00)
81,65 (68,35-86,65)

50,00 (25,00-75,00)

75,00 (50,00-100,00)

79,89 (50,69-84,93)

73,91 (67,04-78,92)

0,383
0,710

0,318

0,805

1,000

0,456
0,805

0,805
0,259
0,165

0,620
0,038

0,620

0,097

0,805

0,318

0,00 (—15,00-0,00)
0,00 (0,00-0,00)

0,00 (0,00-0,00)

0,00 (0,00-8,33)

—4,00 (—12,00-8,00)

4,00 (—12,00-8,00)
~5,00 (—10,00-5,00)

0,00 (—8,33-8,33)
0,00 (—5,00-5,00)
15,00 (—5,00-25,00)

0,00 (0,00-8,35)

~10,00 (—19,20-0,00)

0,00 (0,00-25,00)

0,00 (0,00-0,00)

0,06 (—3,65-6,97)

~1,86 (~6,73-9,22)

0,00 (0,00-5,00)
0,00 (—25,00-0,00)

0,00 (0,00-100,00)

0,00 (—15,00-0,00)

12,00 (—4,00-8,00)

4,00 (—16,00-12,00)
10,00 (0,00-15,00)

0,00 (—8,33-8,33)
10,00 (0,00-20,00)

5,00 (—10,00-50,00)

0,00 (—8,33-41,68)
10,00 (3,30-18,35)

0,00 (0,00-0,0)

0,00 (—25,00-50,00)

0,09 (—3,74-13,75)

5,74 (—0,46-30,85)

0,073
0,456

0,062

0,209

0,128

0,902
0,097

1,000
0,128
0,535

0,710
0,002

1,000

0,805

0,902

0,128

Valores expresados con la mediana y el rango intercuartilico.
En negrita, valores estadisticamente significativos.
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Tabla5 Comparacion de los indicadores de resultado del plan de cuidados

Plan de cuidados de enfermeria

Grupo experimental

Inicio Final p

Diagnéstico de enfermeria
126 - Conocimientos deficientes
NOC - Indicadores de resultado
1838 - Conocimiento del
manejo de la esclerosis
multiple

Diagnostico de enfermeria

162 - Disposicién para mejorar la gestion de la propia salud

NOC - Indicadores de resultado
1600 - Conducta de
adhesion
1601 - Conducta de
cumplimiento
1606 - Participacion en
las decisiones sobre la
asistencia sanitaria
1609 - Conducta
terapéutica: enfermedad
o lesion
1705 - Orientacion sobre
la salud
1813 - Conocimiento del
régimen terapéutico
1902 - Control del riesgo

1,10 (1,00-1,55) 4,70 (4,43-4,90) 0,018
1,69 (1,45-1,90) 4,69 (4,67-4,90) 0,018
2,14 (1,50-2,25) 4,78 (4,63-4,89) 0,018
1,53 (1,20-1,93) 4,73 (4,60-4,87) 0,018
1,14 (1,00-1,23) 5,00 (4,77-5,00) 0,018
2,40 (1,40-2,70) 5,00 (4,80-5,00) 0,018
1,00 (1,00-1,22) 4,86 (4,71-5,00) 0,018
1,14 (1,00-1,25) 4,81 (4,50-4,94) 0,018

Valores expresados con la mediana y el rango intercuartilico.

aplicacion de un plan de cuidados (NANDA), con sus res-
pectivos resultados (NOC) e intervenciones (NIC), mejoraba
significativamente la CV de los sujetos medida mediante
el MSQOL-54"7, corroborando que las intervenciones de
enfermeria basadas en un plan de cuidados estandarizado
mejoran los indicadores de resultado asociados al mismo,
como se ha observado en el presente estudio, donde todos
los indicadores de resultado asociados al plan de cuidados
mejoraban respecto al momento basal, contestando asi la
hipdtesis relacionada con la mejora de los indicadores aso-
ciados al plan de cuidados.

Limitaciones y fortalezas del estudio

El disefno como estudio piloto se ha utilizado para reali-
zar una primera aproximacion al fenomeno de estudio, no
pudiendo extrapolar los resultados hasta la realizacion de
un analisis confirmatorio posterior que los verifique, siendo,
en todo caso, un estudio exploratorio y descriptivo. El redu-
cido tamano muestral del estudio no permite tampoco llevar
a cabo un analisis multivariado; en los estudios confirmato-
rios posteriores se valorara la realizacion de este analisis,
ajustado por las variables confusoras y/o modificadoras del
efecto, asi como la inclusion de las principales variables
confusoras en la fase de disefo del estudio mediante una
asignacion aleatoria estratificada.

El periodo estudiado, con un seguimiento de los pacientes
de 28 dias, puede, a su vez, mostrarse insuficiente, siendo
necesario desarrollar estudios futuros con un seguimiento
mayor para minimizar el efecto Hawthorne®'.

El instrumento especifico utilizado en la CV de los suje-
tos, al ser particular para los pacientes con EM, permite
reducir el nimero de items y dimensiones redundantes y pro-
porciona una mayor sensibilidad para detectar los cambios
y, por tanto, el posible efecto de la intervencion®.

La utilizacion de un grupo control y de aleatorizacion en
la asignacion de los sujetos a cada grupo proporciona rigor
y validez interna a los resultados obtenidos en el presente
estudio’®.

Relevancia clinica, aplicabilidad y futuras lineas de
investigacion

La instauracion, en la practica clinica asistencial habitual,
de la consulta de enfermeria especializada en EM se ha
convertido en un requerimiento fundamental y una herra-
mienta eficaz que podria dar satisfaccion de independencia
a las necesidades asistenciales y a las expectativas genera-
das en el momento del diagnostico reciente, tal y como se
ha demostrado en este estudio piloto.

Seria conveniente valorar la instauracion de manera
sistematica de esta consulta durante todo el proceso
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asistencial y no solo durante el diagnostico reciente, ya que
las necesidades de los pacientes varian de manera dinamica
durante las diferentes fases de la enfermedad, afectando a
todas las esferas del sujeto.

Un abordaje multidisciplinar que proporcione una solu-
cion holistica integral uniendo en una via clinica la consulta
de enfermeria especializada, la atencion psicolégica, la
rehabilitacion fisica y neurocognitiva, y la atencion médica,
en la que los profesionales de enfermeria desempeiasen un
rol vertebrador y coordinador, puede ser una solucion eficaz
a los requerimientos sanitarios relacionados con la EM; es
por ello imprescindible generar nuevas lineas de investiga-
cion que sustenten con evidencia cientifica esta necesidad
asistencial.

La investigacion colaborativa futura mediante estudios
multicéntricos proporcionaria, a su vez, validez externa a los
resultados facilitando un modelo de consulta de enfermeria
facilmente exportable a las diferentes unidades del territo-
rio estandarizando el proceso y facilitando unos indicadores
de resultado comparables entre las diferentes unidades.

Conclusiones
Las conclusiones derivadas del estudio son:

1. Una consulta de enfermeria especializada implementada
en el momento del diagnodstico reciente se asocia a un
incremento de la CV de los pacientes con EM.

2. Una consulta de enfermeria especializada, donde se
implemente un plan de cuidados en el momento del
diagndstico reciente, focalizado en mejorar los conoci-
mientos y en potenciar la disposicion para mejorar la
gestion de la propia salud de las personas con EM, es Gtil
para mejorar los indicadores de resultado asociados a los
diagnosticos de enfermeria.
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