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Introduccion

Los enfermos con Polineuropatia Amiloidética Fami-
liar (PAF) tipo I o Enfermedad de Andrade constitu-
yen una minoria con una enfermedad poco frecuente
que puede afectar a muchos miembros de una misma
familia por su caracter hereditario e inicio insidioso y
tardio. Portugal®, Suecia?, Japén?, Brasil, Estados Uni-
dos?, Mallorca® entre otros, son regiones donde se ha
documentado la enfermedad o sus variantes. El depé-
sito de la sustancia amiloide en el espacio extracelular
de los tejidos puede causar su disfuncion®. De acuerdo
con Lobato’, la enfermedad, esta asociada a una muta-
cion genética de la proteina transtirretina (TTR), sin-
tetizada en el higado, donde se sustituye una valina por
una metionina en la posicion 30 (Val30Met).

De inicio periférico y con caracter disto-proximal, la
PAF cursa con una polineuropatia inicialmente sensi-
tiva y mas tarde motora y autonémica. También estan
descritas alteraciones gastrointestinales, cardiacas,
renales, oculares y de la integridad cutanea'’. El
trasplante hepatico’#1, es la finica alternativa eficaz
de tratamiento. En los enfermos con la variante Val-
30Met, interrumpe la evolucién de la enfermedad y
se inician lentas mejorias®.

A nivel renal, se evidencia el deposito de la sustancia
amiloide desde una fase precoz, estando presente en
todos los enfermos!'12, E| grado de afectacion renal
depende en gran medida de la cantidad de deposito
amiloide®®. La inclusidn de estos enfermos en un pro-
grama de hemodialisis (HD) regular implica conocer
bien la enfermedad de base, para prevenir o minimi-
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zar los problemas asociados a ésta y los relacionados
con el sindrome urémico y el tratamiento con HD. La
Dialisis Peritoneal (DP) no esta recomendada debido
a las alteraciones gastrointestinales y a las limita-
ciones motoras que estos enfermos desarrollanlO.
Nuestro objetivo al presentar este caso clinico es
profundizar en el estudio y observacion de la PAF en
pacientes en HD.

Mediante un instrumento de valoracion de enferme-
ria, elaborado por los autores, se describe un caso de
PAF en HD. Se obtiene un plan de cuidados donde
cada uno de ellos se corresponde con resultados y ac-
tividades de enfermeria, mensurables y clasificadas
por patrones funcionales de salud entre marzo y mayo
de 2008 en un centro de HD del grupo Diaverum. Se
realizé la recogida a partir de la segunda hora de
tratamiento (después del bocadillo). Los datos prove-
nientes de la exploracidn fisica asi como los relativos
a la sexualidad y creencias se realizaron en privado.

Resumen historia clinica y valoracién de enfermeria
El caso que presentamos es el de una sefiora de 50
afos, antecedentes familiares de neuropatia, sin dia-
betes asociada. La enfermedad se inici6 hace unos 7
afios (1998), con molestias neuropaticas progresivas
de predominio distal. Se estableci¢ el diagnéstico de
PAF basado en la historia familiar, la clinica, pruebas
de laboratorio y biopsia del nervio safeno. Inici6 dia-
lisis el 17 de junio de 2005, con problemas asociados
al acceso venoso; se realizé una fistula arteriovenosa
el 3 agosto de 2005.

Madre de 6 hijos, solo uno de ellos ha sido estudiado
por presentar signos de perdida de sensibilidad. Vive
con su marido y dos hijas y recibe el tratamiento de
HD desde hace tres afios en un centro de dialisis en
las proximidades de su area de residencia. Presenta
funcién renal residual. No consume sustancias toxi-
cas. Se ve a si misma como una persona comunicati-
va aunque se estresa con facilidad. EI traslado desde
casa al centro de dialisis en la ambulancia le provoca
estrés.
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Su peso es de 37 kg, talla es de 148 cm, IMC de
16,89. La ganancia de peso interdialisis media es de
1.100 gramos sin oscilaciones en el peso seco.

Exploracion fisica:

e Tiene amputado el 2° 4° y 5° dedo de la mano
izquierda

e Ausencia de piezas dentales, sin prétesis dentaria

e Presenta pérdida de masa muscular y grasa mode-
rada que limita su capacidad funcional

e Presenta incontinencia fecal por lo que usa de pa-
fial. Su patrén de eliminacién habitual es de una a
tres deposiciones diarias.

e La sensibilidad, el tono y la fuerza muscular de
los miembros inferiores estan muy deteriorados no
sintiendo nada a partir de las rodillas. Tiene miedo
a caer si intenta deambular sin ayuda.

En relacion a las actividades de la vida diaria, sabe
leer y escribir, muestra dependencia en aquellas que
hacen referencia al mantenimiento del hogar y es in-
dependiente en el autocuidado. Padece de insomnio
de conciliacion, que lo achaca al estrésy a la HD para
el que no sigue ninglin tratamiento farmacolégico o
no farmacolégico. Vive el dolor como una experiencia
intermitente, intensa, no irradiada y punzante, sobre-
todo en los pies, con una frecuencia no definida; lo
trata con medidas medicamentosas y no medicamen-
tosas. Reconoce cambios en su cuerpo y reconoce que
representan un problema de dependencia. Tiene fe en
Dios y fuerza de vivir, el hecho de nunca haber perdi-
do la esperanza; le gusta ir a la Iglesia

El nicleo familiar le presta mucho apoyo. Un hijo
muri6 hace unos seis afios, refiere haber superado el
proceso de luto y aceptado la perdida de su hijo. Es
buena vecina, teniendo amigas dentro del vecindario.
Confiesa disfuncién sexual desde hace mucho y que
en lo que respecta a las relaciones sexuales, el mari-
do la comprende y la acepta.

Tratamiento con hemodialisis. Realiza HD de alto
flujo (Polyflux® 140H) con una duracidn de tres ho-
ras, los martes, jueves y sabado a las siete y media
de la mafana. Tiene una FAV autéloga en la fosa an-
tecubital izquierda que se punciona con agujas 15G
en ambos sentidos. El flujo de sangre estipulado es
de 350 ml/min y el de liquido de dialisis de 700ml/
min. La anticoagulacion se realizada con heparina
sodica.
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Las etiquetas diagnésticas contempladas en el Plan
de Cuidados fueron las siguientes:

¢ Dolor crénico

e Temor

e Deterioro del patron del suefio

« Intolerancia a la actividad

¢ Desequilibrio nutricional por defecto

« Conocimientos deficientes

 Incontinencia fecal

¢ Trastorno de la imagen corporal

e Trastorno de la percepcion sensorial (visual y tac-
til)

¢ Riesgo de deterioro de la integridad cutanea

¢ Riesgo de Infeccion

e Diarrea

A modo de ejemplo el anexo 1 recoge el desarrollo
de la etiqueta diagnéstica “'Dolor crénico” con sus re-
sultados e indicadores

Discusion

En la atencién de los enfermos renales en general, es
fundamental e indispensable conocer su enfermedad
de base con el objetivo de proporcionar cuidados es-
pecificos e individualizados. Todos ellos experimentan
un cambio de vida radical que incluye alteraciones en
el aspecto fisico, psiquico y social*?. Los enfermos con
PAF y enfermedad renal no escapan a esta regla y
estan poco estudiados por la enfermeria nefrolégica
en nuestro medio. Por ello, el presentar un caso con
PAF en HD, permite dar a conocer la enfermedad a
la comunidad de enfermeria de nefrologia. La pro-
puesta de plan de cuidados que aqui se sugiere hace
pensar que con las mismas intervenciones, podemos
solucionar total o parcialmente mas de un diagnosti-
co3, considerando que los planes de cuidados no sean
absolutos ya que la elaboracion de un plan de cuida-
dos, es un método sistematizado que permite unificar
criterios que encaminen la practica enfermera hacia
la consecucion de objetivos (independientes o de co-
laboracién), de forma eficiente 1415,

La puesta en practica de este plan de cuidados ha
permitido detectar problemas reales y potenciales
de la paciente y la familia. De esta forma ha sido
posible enfocar la actuacion de enfermeria para un
mejor aprovechamiento por parte de la paciente y
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Relacionado con

Etiqueta diagnéstica: Dolor cronico

Manifestado por

Dolor éseo, dolor al defecar

Expresiones verbales de dolor vivido intensamente y lloro por causa del dolor

Escala: 1.- Nunca demostrado; 2.- Raramente demostrado; 3.- En ocasiones demostrado; 4.- Con frecuencia demostrado; 5.- Constantemente demostrado

Resultados (NOC): indicadores

Intervenciones (NIC): actividades

1605.- Control del dolor

v 160501.- Reconoce los factores que causan dolor
v 160504.- Usa medidas de alivio no analgésicas
v 160505.- Usa analgésicos adecuadamente

v 160506.- Comunica los sintomas al profesional de salud
2102.- Nivel del dolor

v/ 210201.- Dolor referido

v 210202.- Porcentaje del cuerpo afectado

v 210203.- Frecuencia del dolor

v 210204.- Duracion de los episodios de dolor

v 210205.- Expresion oral de dolor

v 210206.- Expresion facial de dolor

1400.- Control del dolor

v 140001.- Realizar una valoracion completa del dolor, que incluya el local,
las caracteristicas, el inicio, duracion, frecuencia, calidad, intensidad y
gravedad del dolor y los posibles factores desencadenantes

v 140002.- Observar indicadores no verbales de incomodidad

v/ 140003.- Asegurar que la paciente recibe cuidados precisos de analgesia

v 140007 .- Determinar el impacto de la experiencia del dolor sobre la calidad
de vida (suefio, apetito, actividad, relaciones...)

v/ 140008.- Investigar con la paciente los factores que alivian o desencadenan
el dolor.

v 140024.- Orientar sobre métodos farmacoldgicos de alivio del dolor.

v 140025.- Alentar a la paciente a utilizar el medicamento adecuado para el
alivio del dolor, con uso a los medicamentos prescritos

2210.- Administracion de analgésicos (durante el tratamiento con HD)

v 221001.- Determinar el local, las caracteristicas, la calidad y la intensidad
del dolor antes de administrar el medicamento

v 221002.- Verificar la prescripcion medica, la dosis, la frecuencia, la via de
administracion del medicamento prescrito

v 221004- Valorar la capacidad de la paciente para participar en la seleccion
del analgésico.

v 221013.- Establecer expectativas positivas en cuanto a la eficacia de los
analgésicos, de modo a optimizar su respuesta.

6482.- Control del ambiente: Confort (comodidad)

v 648203.- Determinar fuentes de incomodidad tales como temperatura de la
sala muy fria o caliente, arrugas en el pafial o en la ropa del sillon, posicion
confortable.

vV 648210.- Controlar el ruido indeseado o excesivo

v 648212.- Posicionar a la paciente para facilitar el confort

con ello mejorar la calidad de los cuidados. Se con-
sigui6é implicar a la misma en la promocion del au-
tocuidado, aceptar sus limitaciones y alteraciones
en la imagen corporal. Se consiguié mejorar la ad-
herencia terapéutica y dietética mediante la impli-
cacion de la familia. Fueron referenciadas para una
asociacion de solidaridad social que colabora en el
estudio de la PAF con un niicleo en Lisboa, para be-
neficiarse de los servicios que esta entidad ofrece.
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