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resSudr»,en

El Sindrome de Asperger (SA) se define
como un trastorno severo del desarrollo que
causa importantes problemas sociales y de
comportamiento. Se expone el caso de un
paciente varon de 19 afos que acude a
consulta de enfermeria para valoracion y
priorizacion de sus necesidades de
cuidados. LLos problemas mds importantes
detectados, empleando la clasificacion
NANDA, fueron: Incapacidad del adulto
para mantener su desarrollo, Aislamiento
social, Riesgo de impotencia y Riesgo de
baja autoestima situacional. Ademds, se
identifico el Riesgo de cansancio del rol de
cuidador. Se discute la necesidad y las
posibilidades de abordaje temprano vy
seguimiento de este trastorno en los centros
de Atencion Primaria de Salud.
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abstract

Asperger's Syndrome (SA) is defined as a
severe disorder of the development that
causes important social and behavior
problems. There is exposed the case of a 19-
year-old male patient who comes to
consultation of nursing for assessment and
priorization of care needs. Most important
detected problems, using NANDA
classification, were: Disability of the adult
to support his development, Social
Isolation, Risk of impotence and Risk for
situational low self-esteem. In addition,
there was identified the Risk for Caregiver
Role Strain. There is discussed the need
and the possibilities of early detection and
follow-up of this disorder in Primary Health
Care.
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,éeywora/\s
Asperger’s syndrome. Nursing diagnosis.
Care plan. Nursing process. Primary
Health Care.

Tabla 1.

introduccidn

El Sindrome de Asperger (SA) se define
como un trastorno severo del desarrollo que
causa importantes problemas sociales y de
comportamiento. Ks mds frecuente en ninos
y su aparicion oscila entre 3 y 7 por cada
1000 nacidos vivos (1)(2). Algunos autores lo
consideran un tipo de autismo de alto
funcionamiento aunque las caracteristicas
clinicas difieren pues no existen los
problemas de lenguaje tipicos. En la Tabla 1
se muestran los criterios diferenciales,
segun Torres Iglesias et cols. (3), entre el
SA'y el autismo infantil precoz.

Criterios diferenciales entre SA y autismo infantil precoz.

Clinica

Autismo infantil

Sindrome de Asperger

precoz

Edad de comienzo

> 3 afios

Primer mes

Deambulacidén

Habla antes de andar

Anda antes de hablar

- Adquiere lenguaje

- Retraso o ausencia

?21/104

feneuase - Comunicacién
9 j,,y unilateral - No comunicativo
comunicacién
- Vive W a su | - Vive “en su mundo”
manera’”
Contacto ocular | Lo evita Pobre
— Trastorno de la .
Evolucidn . Trastorno psicodtico
personalidad
Prondéstico | Favorable Desfavorable
; : Herencia (rasgo de | Herencia + darfio
Etiopatogenia .
personalidad) cerebral
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[a Asociacion Americana de Psiquiatria, en
el Manual diagnostico y estadistico de los
trastornos mentales, DSM-IV-TR, incluye
los siguientes criterios para el diagnostico
de SA (g):

Alteracion cualitativa de las relaciones
sociales.

Patrones de comportamiento, intereses y
actividades  restrictivos, — repetitivos y
estereotipados.

No se cumplen los criterios de otro
trastorno generalizado del desarrollo ni de
esquizofrenia.

No obstante, como apuntan ¢l Equipo
Deletrea y Artigas Pallarés (5), “no es
suficiente una etiqueta diagnostica para
mejorar la calidad de vida de estas
personas’. De este modo, se senalan los
siguientes aspectos como los mas relevantes
una vez identificado el problema:

Describir  las  caracteristicas de cada
persona en todas las dreas de desarrollo.

Detectar  las  necesidades

objetivos.

y  priorizar

Ofrecer estrategias de  intervencion que
ayuden a mejorar la calidad de vida de estas
personas.

Garantizar un seguimicnto continuo que
ayude a ajustar los programas de
intervencion.

En el caso que se presenta se exponen la
valoracion, el diagnostico y la planificacion
de cuidados de un adulto joven con SA en
consulta de enfermeria de Atencion
Primaria.

descr:‘pc/o’n de/ caso

Paciente varon de 19 anos de edad que
acude, acompanado por su madre, a
consulta de enfermeria de Atencion
Primaria solicitando informe de cuidados
para valoracion de incapacidad. Padece
trastorno de Asperger diagnosticado desde
los 8 anos.
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Deterioro claramente significativo de la
actividad social, laboral y otras dreas
importantes de la actividad del individuo.

No hay retraso general del lenguaje.

No hay retraso clinicamente significativo
del desarrollo cognitivo ni del desarrollo de
habilidades de autoayuda propias de la
edad, comportamiento adaptativo (distinto
de la interaccion social) y curiosidad acerca
del ambiente durante la infancia.

va/orac.i:Sn 3enera/

Acude a consulta de enfermeria de su centro
de salud acompanado por su madre quicn
demanda anamnesis ¢ informe de cuidados
de enfermeria para solicitar una prestacion
econdmica por incapacidad permanente.

Padece trastorno de Asperger
diagnosticado a los 8 anos de edad. No
alergias medicamentosas conocidas. No
tiene tratamiento farmacologico prescrito y
cuando ha necesitado tomar medicacion ha
sido homeopatia. Estado vacunal correcto.
Antecedentes personales y familiares no
relevantes. Actualmente estd en
seguimiento con psiquiatria y psicologia.

Patron funcional de salud 1. Percepcion-
mangejo de la salud. Refiere normalidad en
su estado de salud, sin alteraciones actuales.
Acude a revisiones con psiquiatra y
psicologo con una frecuencia anual vy
semestral respectivamente.

Patron funcional de salud 2. Nutricional -
metabolico. Presenta intolerancia a algunos
lacteos y cereales. Toma leche, arroz,
yogures y queso de cabra. Apetito
moderado. Normopeso. Buen estado de la
piel y membranas mucosas. IHidratado.

Patron funcional de salud 3. Eliminacion.
Sin alteraciones.

Patron funcional de salud 4. Actividad -
ejercicio. Es autbnomo para las actividades
de la vida diaria basicas e instrumentales.
Es capaz de preparar ciertos alimentos de
facil elaboracion. Su madre comenta que
presenta lentitud y torpeza en determinados
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movimientos como correr. No realiza

¢jercicio fisico de manera habitual.

Patron funcional de salud 5. Suefo -
descanso. Duerme bien aunque, segun la
informacion de la madre de modo mads
intranquilo (pesadillas) cuando algo le
preocupa.

Patron funcional de salud 6. Cognitivo -
perceptivo. Orientado en tiempo y espacio.
Tiene astigmatismo y usa gafas. Dolores
espordadicos en espalda y cuello, sobre todo
en momentos de mayor tension. Gran
capacidad de recuerdo visual para el
aprendizaje. Nivel de inteligencia normal,
segun refiere la madre, aunque entiende e
interpreta las frases al pic de la letra. Dice lo
que piensa en todo momento sin considerar
los  factores  contextuales de la
comunicacion.

Patrén funcional de salud 7. Autocontrol -
autoconcepto. Existe riesgo importante de
baja autoestima debido a sus dificultades en
la interaccion social. Comenta la madre
que, cuando cursaba sus estudios
obligatorios, preguntaba con frecuencia si
era tonto o si tenia algun retraso mental. En
los ultimos meses no ha tenido rabietas o
conflictos importantes refiriendo “estar en
su mejor momento’.

Patron  funcional de salud 8. Rol -
relaciones. El  grupo familiar esta
compuesto por madre ¢ hijo que viven
juntos. Cuando ¢l era pequeno se produjo
la separacion de sus padres y el contacto
posterior entre padre e hijo ha sido escaso.
De resto, hay buenas relaciones con su
abuela materna, tia y primos aunque, segin
cuenta la madre, a lo largo de los afos ha
costado que los demds entendieran y se
adaptaran a la problemdtica del nino. Los
sintomas  decbutaron en el  primer
cumpleanos. A lo largo de su vida
educativa, ha tenido muchos problemas
para la insercion en los distintos grupos de
clase, con profesores y companeros,
llegando incluso a sufrir  maltrato
psicologico, bullying. En la actualidad,
acude a una escuela de arte donde esta
mejor integrado que en los centros
anteriores, desempena una actividad
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que le satisface y tiene un companero
diagnosticado tambi¢n de Sindrome de
Asperger aunque no se comunican entre si,
segun comenta la profesora. El grupo que le
rodea en dicha escuela esta concienciado
sobre cudl es la enfermedad del joven y
como se manifiesta, siendo colaborador en
todo momento y con buena disposicion
para la integracion. Siempre ha tenido
grandes dificultades para la interaccion
social. No comprende los patrones
relacionales (emocionales, afectivos) entre
las personas aunque se fija mucho en ellos
para tratar de entenderlos. Mantiene un
rictus facial inexpresivo que se ha acentuado
alo largo de los anos.

Patron funcional de salud 9. Sexualidad -
reproduccion. En la interaccion con las
chicas, ha manifestado en varias ocasiones
su imposibilidad para conseguir una pareja
dados sus problemas sociales. Segun
informa la madre, este hecho no le genera
frustracion sino que ha tratado de
adaptarse.

Patron funcional de salud 10. Adaptacion -
tolerancia a estrés. I.a madre refiere que en
los ultimos dos anos la situacion ha
mejorado. Sobre todo después de estar
cursando los estudios de arte. El joven
manifiesta en ocasiones sus descos de ser
pintor o creador de videojuegos. En cuanto
a su cardcter, segtn informa la cuidadora,
tiene riesgo importante de frustracion
cuando percibe descontrol 0
desorganizacion en la situacion que le
rodea, es muy riguroso en sus actividades
de la vida diaria y sistemdtico. Klla
manifiesta preocupaciones por el momento
en que no est¢ e incertidumbre por los
cuidados que requiere su hijo.

Patron funcional de salud 1. Valores -
creencias. Tiene un sistema solido y firme
de principios vitales. Actiia en base a ellos.
Se considera un romdntico y no lleva a cabo
ninguna prdctica religiosa.

Como informacion complementaria a la
valoracion por patrones funcionales de
salud, se pidi6 a la madre que
cumplimentara el Cuestionario  de
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Screening para Espectro Autista de Alto
Funcionamiento, ASSQ (6), cuyos items se
refieren a la interaccion social, problemas de
comunicacion, conductas restrictivas 'y
repetitivas, torpeza motora y diferentes
tipos de tics. La puntuacion obtenida fue de
38, entre oy 54 (de mejor a peor).

Ademds, la madre, como cuidadora
principal, contest6 a la KEscala de
sobrecarga del cuidador de Zarit (7)
obteniéndose una puntuacion de 40 sobre
88 puntos como valor maximo.

Se decidi6 exponer el caso en sesion clinica
de enfermeria para la determinacion de las
necesidades de cuidados mas relevantes y el
establecimiento de un plan de cuidados.
Para ello, se emplearon técnicas del tipo
tormenta de ideas y consenso entre expertos
mediante rondas Delphi.

/‘c/enfff’/lc’,ac’,fo'n de
problemas

El grupo de quince enfermeras utilizo el
modelo del andlisis de resultados del estado
actual, AREA (8), para priorizar las
necesidades de cuidados del paciente. Se
realizaron rondas Delphi entre las
enfermeras reunidas en sesion clinica. Los
diagnosticos seleccionados fueron:

Incapacidad del adulto para mantener su
desarrollo  manifestado  por  apatia,
demostracion de dificultad para el
razonamiento, pérdida para responder a los
estimulos ambientales y retraimiento social.

Nota: Se decidi6 utilizar la etiqueta
diagnostica Incapacidad del adulto para
mantener su desarrollo, de la clasificacion
NANDA 2007-2008, en lugar de Deterioro
generalizado del adulto, de la clasificacion
NANDA 2009-2011, al entender que la
primera reflejaba mejor la situacion del
paciente con respecto a esta necesidad de
cuidados.

Aislamiento  social ~ manifestado  por
busqueda de soledad, mutismo vy
retraimiento  relacionado con factores

contribuyentes a la ausencia de relaciones
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personales satisfactorias ¢ incapacidad para
establecer tales relaciones.

Riesgo de impotencia relacionado con
dependencia en la vida cotidiana (figura
familiar de referencia) y patrones de
afrontamiento inadecuados.

Riesgo de baja autoestima situacional
relacionado con expectativas irreales sobre
si mismo, rechazo y reduccion / escasez del
poder o control sobre el entorno.

Riesgo de cansancio del rol de cuidador.
p/am‘f’/cacio’n y
e%/'ecac/o’n de /os
cuidados

En esta fase se utilizo también el modelo
AREA y rondas Delphi para determinar los
resultados  prioritarios de la Nursing
Outcomes Classification (NOC), las
intervenciones de la Nursing Interventions
Classification (NIC) y las actividades mas
oportunas dentro de cada intervencion. [as
enfermeras participantes establecieron, de
forma individual, las relaciones entre todas
las etiquetas planteadas (en primer lugar las
NOC vy posteriormente las NIC)
observando en cudles de ellas incidian en
mayor  numero las  restantes. A
continuacion, se realizaron dos rondas
Delphi con el panel de quince enfermeras
para valorar la relevancia y pertinencia de
las etiquetas segun las  relaciones
encontradas.

Las etiquetas de resultados NOC elegidas
fueron: Calidad de vida; Soporte social,
Autonomia personal y Autoestima. Para la
cuidadora,  Bienestar  del  cuidador
principal.

las ectiquetas de intervenciones NIC
seleccionadas fueron: Potenciacion de la
seguridad; Potenciacion de la socializacion
Aumentar / estimular los sistemas de apoyo;
Potenciacion de la autoestima y Apoyo al
cuidador principal.

A continuacion se muestra ¢l plan de
cuidados completo junto a las actividades
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dentro de cada etiqueta de intervencion. Es diagnostico o a un objetivo sino que estan
importante apuntar que las intervenciones planificadas para abordar el conjunto de los
no estan vinculadas unicamente a un mismos (Figura 1):

Figura 1. Establecimiento de problemas, objetivos e intervenciones prioritarias.

Apoyo al cuidador principal Potenciacion de la seguridad
~

~

Bienestar S Calidad

del culdador de vida

principal Riesgo de baja

autoestima situacional

Riesgo de i

p e / tansancio del Incapacidad del aduito b _
otenciacion de ‘ cuidador para mantener su desarrollo otenciacion de

la autoestima

la socializacion : ]

Autonomia
personal
Riesgo de
impotencia
- social
— -
Aumentar/estimular los sistemas de apoyo
E L 4
‘)
Diagnéstico Objetivo : )
p SIRES NOC Intervenciones NIC 0
=3
-
-
Diagnostico: Incapacidad del adulto - Permanecer con el paciente para fomentar
para  mantener su  desarrollo su seguridad durante los periodos de
manifestado por apatia, ansiedad.
demostracién de dificultad para el . ) )
. . - Presentar los cambios de forma gradual.
razonamiento, pérdida para
responder a los estimulos - Escuchar / promover la verbalizacion de
ambientales y retraimiento social. los miedos del paciente y familia.
Objetivo: Fomentar la calidad de vida. - Responder a las preguntas sobre su salud

. o . de una manera sincera.
Intervencion: Potenciacion de la seguridad.

- Ayudar al paciente y familia a identificar

Actividades: .

los factores que aumentan el sentido y
- Disponer un ambiente no amenazable. seguridad.
- Mostrar calma. - Ayudar al paciente y familia a identificar

las respuestas habituales a su capacidad de
resolucion de problemas.

- Ofrecerse a quedarse con el paciente . . 3
. . S - Ayudar al paciente a utilizar las respuestas
durante las interacciones iniciales con otras ’ : -
de capacidad de resolucion de problemas
personas.

- Pasar tiempo con el paciente.
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que han resultado con ¢xito en el pasado.

Diagnostico:  Aislamiento social
manifestado por busqueda de
soledad, mutismo y retraimiento
relacionado con factores
contribuyentes a la ausencia de

relaciones personales satisfactorias
e incapacidad para establecer tales
relaciones secundario a trastorno de
Asperger.

Objetivo:
adecuado.

Disponer del soporte  social

Intervencion: Potenciacion de Ia

socializacion.
Actividades:

- Ayudar al paciente a que aumente la
conciencia de sus virtudes y sus limitaciones
en la comunicacion con los demas.

- Utilizar el juego de roles para practicar las
habilidades y técnicas de comunicacion
mejoradas.

- Responder de forma positiva cuando el
paciente establezca el contacto con los
demds.

- Fomentar la planificacion de actividades
especiales por parte de grupos pequenos
(asociaciones).

Diagnostico: Riesgo de impotencia
relacionado con dependencia en la
vida cotidiana (figura familiar de
referencia) y patrones de
afrontamiento inadecuados
asociados a trastorno de Asperger.

Objetivo: Fomentar la autonomia personal.

Intervencion: Aumentar / estimular los
sistemas de apoyo.

Actividades:

- Determinar la conveniencia de las redes
sociales existentes.

- Determinar el grado de apoyo familiar.

- Determinar los sistemas de apoyo
actualmente en uso.

926/104

Planificacidén de los Cuidados.

- Determinar las barreras al uso de los
sistemas de apoyo.

- Remitir / contactar con un grupo de
autoayuda, si se considera oportuno.

- Evaluar la conveniencia de los recursos
comunitarios para identificar virtudes y
defectos.

- Proporcionar los servicios con una actitud
de aprecio y de apoyo.

- Explicar a los demas implicados la manera
en que pueden ayudar.

Diagnodstico:  Riesgo de baja
autoestima situacional relacionado
con expectativas irreales sobre si
mismo, rechazo y reduccién /
escasez del poder o control sobre el
entorno.

Objetivo: Fomentar la autoestima.

Intervencion: Potenciacion de Ia

autoestima.
Actividades:

- Observar las frases del paciente sobre su
propia valia.

- Determinar la posicion de control del
paciente.

- Determinar la confianza del paciente en
sus propios juicios.

- Animar al paciente a identificar sus
virtudes.

- Fomentar el contacto visual al

comunicarse con otras personas.

- Reafirmar las virtudes personales que
identifique el paciente.

- Proporcionar experiencias que aumenten
la autonomia del paciente, si procede.

- Mostrar confianza en la capacidad del
paciente para controlar una situacion.

- Ayudar al paciente a reexaminar las
percepciones negativas que tiene de si
mismo.

- Recompensar o alabar el progreso del
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paciente en la consecucion de objetivos.

- Comprobar la frecuencia de las
manifestaciones negativas sobre si mismo.

- Observar la falta de seguimiento en la
consecucion de objetivos.

- Observar los niveles de autoestima, si
procede.

Diagnostico: Riesgo de cansancio del
rol de cuidador.

Objetivo:  Fomentar el bicnestar  del
cuidador principal.

Intervencion: Apoyo al cuidador principal.
Actividades:
- Observar si hay indicios de estrés.

- Ensenar al cuidador técnicas de manejo
del estrés.

- Proporcionar ayuda sanitaria de
seguimiento al cuidador mediante llamadas
por teléfono y / o cuidados de enfermeria
comunitarios.

- Controlar los problemas de interaccion de
la familia en relacion con los cuidados del
paciente.

- Reconocer la dependencia que tiene ¢l
paciente del cuidador.

- Estudiar junto con el cuidador los puntos
fuertes y débiles.

- Aceptar las expresiones de emocion
negativa.

- Determinar la aceptacion del cuidador de
su papel.

- Informar al cuidador sobre recursos de
cuidados sanitarios y comunitarios.

- Ensenar al cuidador estrategias para
acceder y sacar el maximo provecho de los

recursos de cuidados sanitarios 'y
comunitarios.
- Identificar fuentes de cuidados
prolongados.

- Promover una red social de cuidadores.

- Ensenar al cuidador estrategias de
mantenimiento de cuidados sanitarios

97/104

para sostener la propia salud fisica y mental.
discusidn e
implicaciones para /a
prdctica clinica

El abordaje y seguimiento de las personas
con SA en las consultas de enfermeria de
Atencion Primaria resulta complejo. Adn
asi, estos profesionales, sobre todo en el
ambito de pediatria, estan posicionados
adecuadamente para la deteccion temprana,
siendo  importante el  control  por
especialistas de salud mental, las opciones
de tratamiento y el soporte y seguimiento de
casos (9)(10). El desconocimiento por parte
de las enfermeras, y otros profesionales,
sobre este trastorno (incluido en el DSM-
IV en 1994) conlleva la necesidad de ser
proactivos en la definicion y el desempeno
del rol dentro del dmbito escolar y
comunitario para la ayuda a las personas
que padecen SA.

En el caso presentado, las necesidades a
cubrir para un joven de 19 afios con este
problema estan relacionadas con la
socializacion, la seguridad, la autonomia
personal y la autoestima, asi como la
cobertura de necesidades de su cuidador
principal.

Es interesante el planteamiento del Equipo
Deletrea y Artigas Pallarés (5) al hacer
conocer y saber al paciente con SA que “no
son enfermos mentales sino que tienen otra
forma de percibir e interpretar el mundo
que les rodea’. Este enfoque coincide con el
de Brownlow (11) que expone, como
resultado de intervenciones terapéuticas, la
integracion de personas con autismo en el
mundo social tipico. Presenta una
alternativa en el entendimiento del SA
basada en el valor de la diversidad y la vision
del autismo como una diferencia mas que
como un déficit.

El trabajo interdisciplinar es un pilar basico
en Atencion Primaria de salud para la
deteccion, abordaje y seguimiento del
trastorno. l.a salud escolar es buen punto
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de encuentro para el trabajo conjunto de
educadores, psicologos vy  enfermeras
comunitarias, tal y como apunta Bellando
(12). La coordinacion del cuidado de nifos y
familiares con SA en escuelas y centros de
Atencion Primaria es importante para
minimizar el riesgo de fracaso escolar y el
aislamiento social (13). El trato social injusto
y discriminatorio de adolescentes y adultos
jovenes con SA puede ser un puente hacia
sintomatologia  depresiva, ansiosa 0
ideacion suicida (14.).

El planeamiento de estrategias para la
atencion del SA por parte de enfermeras
comunitarias ha mostrado garantias de
inclusion total de estos pacientes en el
sistema  sanitario, mediante  buenas
practicas de cuidados (15). LLos objetivos de
estas  estrategias  son  evitar  la
discriminacion, mejorar la comunicacion y
reducir la ansiedad (16). Ademas, estd
indicado el trabajo con los progenitores,

A/AA//Aogrdf’fd

(1) Debra Wood, RN. Sindrome de Asperger

de 20117.

sobre todo las madres, quienes sufren
mayor riesgo de estrés y otros problemas
psicosociales (17)(18).

EEn la planificacion de cuidados para el caso
expuesto se planearon intervenciones sobre
la cuidadora principal, asi como ensefianzas
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