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PRESENTACION NEUROVATION

Todos sabemos que el abordaje del paciente no debe ser exclusivamente terapéutico, sino INTEGRAL,
implicando a varios niveles asistenciales. Entre todos debemos INNOVAR para trabajar en esta direccion.

La innovacion es indispensable para el éxito terapéutico y es una garantia de
asistencia clinica.

El proyecto NEUROVATION in Multiple Sclerosis es un concurso online, que tiene como objetivo la
participacion y propuesta de iniciativas o proyectos de innovacion en formulas asistenciales, que contribuyan
a mejorar la calidad de vida del paciente con esclerosis multiple en cualquiera de las areas en las que se trate a
este tipo de paciente.

Se han seleccionado tres proyectos finalistas en cada categoria en base a:

.V El criterio cientifico otorgado por los dos miembros del Comité Cientifico de Neurovation
in Multiple Sclerosis: los doctores Mar Mendibe Bilba (Responsable de la Unidad de :
Esclerosis Multiple en el Hospital de Cruces de Bilbao) y Jose Ramon Ara Callizo (Jefe
del Servicio de Neurologia y Coordinador de la Unidad (CSUR) de Esclerosis Multiple del
Hospital Miguel Servet de Zaragoza. :

: v La votacion de todos los profesionales sanitarios registrados correctamente en la plataforma
www.neurovationinms.com

Para que puedan consultar los proyectos finalistas, en esta publicacion le presentamos un resumen de
cada uno.

Esperamos que sea de su interés y le invitamos a participar en la proxima edicion el afo 2021.
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PROYECTOS IMPLEMENTADOS

¥ CREACION DE UN REGISTRO MULTIDISCIPLINAR PARA PACIENTES CON ESCLEROSIS
MULTIPLE QUE COMBINE DATOS NO SOLO DE ORIGEN PROFESIONAL SINO
PROVENIENTES DE LOS PROPIOS PACIENTES MEDIANTE EL USO DE DISPOSITIVOS
ELECTRONICOS (PROYECTO REGIEM)
René Robles Cedeno
Hospital Universitari Dr. Josep Trueta de Girona

% CONSULTA MULTIDISCIPLINAR DE NEURORREHABILITACION EN PACIENTES CON
ESCLEROSIS MULTIPLE

Pedro Oliva Nace;rino, Javier Villafani Echazu, Beatriz del Amor Villa, Juan Alvarez Carriles, Jorge Arean
Garcia, Bernardo Alvarez Feal y Manuel Bea Mufoz.

Hospital Universitario Central de Asturias. Ovideo
¥ CONVIVIENDO CON LA ESCLEROSIS MULTIPLE. MEJORA DE LA
CALIDAD DE VIDA MEDIANTE EL APOYO EMOCIONAL Y LA EDUCACION SANITARIA

Cinta Zabay Neiro'y Ménica Nieves Collado?

ICentro de Neurorrehabilitacion de la Fundacién Esclerosis Multiple de Reus. ?’Centro de Neurorrehabilitacion
de la Fundacion Esclerosis Mdltiple de Lleida

PROYECTOS POR IMPLEMENTAR

% CREACION DE UNA CONSULTA ESPECIFICA PARA LA ATENCION A PACIENTES CON
FORMAS PROGRESIVAS DE ESCLEROSIS MULTIPLE
Paula Salgado Camara, Alba Garcia Martinez, Andrés Labiano Fontcuberta y Sara Moreno Garcia
Hospital Universitario 12 de Octubre. Madrid

® PLATAFORMA WEB-SEN PARA LA REALIZACION DE ESCALAS NEUROLOGICAS
AUTOADMINISTRABLES PERSONALIZADAS EN PACIENTES CON ESCLEROSIS MULTIPLE

Ambrosio Miralles Martinez y Maria José Abenza Abildua
Hospital Universitario Infanta Sofia, San Sebastidin de los Reyes, Madrid

¥ INSTRUMENTOS DE MEDIDA DEL CONOCIMIENTO QUE TIENEN LAS PERSONAS
CON ESCLEROSIS MULTIPLE SOBRE SU ENFERMEDAD: REVISION PSICOMETRICA
SISTEMATICA

Marina Gonzalez del Rio', Edurne Zabaleta del Olmo?, Carme Bertran Noguer?, Lluis Ramio Torrenta*
'Unitat de Neuroimmunologia i Esclerosi Multiple Territorial de Girona (UNIEMTG), Institut d’Investigacio
Biomedica de Girona (IDIBGI). *Fundacid Institut Universitari per a la recerca a I’Atencié Primadria de Salut
Jordi Gol i Gurina (IDIAPJGol), Barcelona. 3Grupo de investigacion Salud y Atencién Sanitaria de la Universitat
de Girona (UdG). “Unitat de Neuroimmunologia i Esclerosi Multiple Territorial de Girona (UNIEMTG), Institut
d’Investigacio Biomédica de Girona (IDIBGI)
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CREACION DE UN REGISTRO MULTIDISCIPLINAR
PARA PACIENTES CON ESCLEROSIS MULTIPLE QUE
COMBINE DATOS NO SOLO DE ORIGEN PROFESIONAL
SINO PROVENIENTES DE LOS PROPIOS PACIENTES,
MEDIANTE EL USO DE DISPOSITIVOS ELECTRONICOS
(PROYECTO REGIEM)

René Robles Cedeno
Hospital Universitari Dr. Josep Trueta. Girona

Proyecto impulsado por: Patrocinado por:
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CREACION DE UN REGISTRO MULTIDISCIPLINAR
PARA PACIENTES CON ESCLEROSIS MULTIPLE QUE
COMBINE DATOS NO SOLO DE ORIGEN PROFESIONAL
SINO PROVENIENTES DE LOS PROPIOS PACIENTES,
MEDIANTE EL USO DE DISPOSITIVOS ELECTRONICOS
(PROYECTO REGIEM)

René Robles Cedeno
Hospital Universitari Dr. Josep Trueta. Girona

Introduccién

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad cronica e incapacitante del sistema nervioso central (SNC)
que afecta a adultos jovenes induciendo un deterioro progresivo en las esferas motora y cognitiva. Aunque
el abordaje farmacoldgico y la rehabilitacion cognitiva parecen estar modificando esta historia natural desfa-
vorable, cuanto mas tarde se apliquen estas medidas, menos efectivas parecen ser. Por esta razon, muchos
esfuerzos se centran en identificar nuevos biomarcadores que nos permitan optimizar el manejo temprano y
mejorar el prondstico. Hoy en dia, los “datos” se consideran “el petréleo del futuro” y, en consecuencia, una
fuente valiosa de biomarcadores en el contexto de la salud. Por lo tanto, una estrategia global de recopilacién
de datos de pacientes con EM aumentaria el conocimiento de la enfermedad y permitiria una “medicina de
precision” en la practica clinica habitual.

¢Cual es el problema?

Muchos son los profesionales involucrados en el manejo y monitorizacion de pacientes con EM (neurélogos,
enfermeros, neuropsicologos, radidlogos, farmacéuticos, fisioterapeutas, bidlogos, etc.). Sin embargo, los sis-
temas de historia clinica electrénica (HCE) disponibles actualmente no permiten la integracion ni la estructu-
racion de la informacién generada en cada visita o determinacion de laboratorio, lo que da como resultado la
pérdida de datos valiosos (posibles biomarcadores futuros), ademas de consumir una cantidad significativa
de tiempo de visita, principalmente en tareas administrativas. Ademas, la infraestructura intrinseca de los
multiples sistemas informaticos de salud (alrededor de 50 diferentes sistemas de HCE en Espaia) no esta
desarrollada para compartir datos entre si, lo que hace que la situacion sea aun mas problematica.

Mas recientemente, los [lamados “Resultados Reportados por el Paciente” (PROMS, por sus siglas en inglés)
se han convertido en una fuente importante de datos que podrian mejorar el manejo de la enfermedad y dar
a los pacientes un mayor papel en la toma de decisiones. Sin embargo, esta valiosa informacién tampoco se
esta capturando debido a su falta de integracion, no solo en los sistemas de HCE sino también en la rutina
del profesional y del paciente.

Proyecto impulsado por: Patrocinado por:

a Sociedad
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(Cual es la solucién?

Nosotros hemos disefiado y creado un registro médico electronico multiusuario, multicéntrico y multidiscipli-
nario, para recopilar un conjunto de datos estructurados homogéneos y de alta calidad (clinicos, de enferme-
ria, neuropsicologicos, radioldgicos, genéticos de laboratorio) de pacientes con EM. Este “e-registro” recopila
datos en tiempo real (mientras se visita al paciente) de un conjunto de profesionales involucrados en la aten-
cion de pacientes con EM, y luego genera automaticamente todas aquellas acciones que suponen tiempo en
tareas administrativas para los profesionales (cursos clinicos, informes médicos, protocolos, pruebas, visitas
sucesivas, etc.). Posteriormente, esta informacion se carga en el sistema de HCE local. Aunque actualmente
existen otras soluciones informaticas para la recopilacion de datos en pacientes con EM (EDMUS®, iMed®,
NARCOMS®), a diferencia de la nuestra, no ofrecen un manejo multidisciplinario ni la posibilidad de llenar o
generar en tiempo real tareas administrativas, como se describié anteriormente.

(Por qué llevarla a cabo?

En un analisis transversal realizado para valorar la gestion del tiempo de visitas de nuestro “e-registro”,
objetivamos que aquellos profesionales que lo usaban durante la visita de los pacientes ahorraban entre
12 y 17 minutos por visita, lo que comporta un gran impacto en la calidad asistencial, ademas del impor-
tante valor anadido al generar variables estructuradas mientras se visita al paciente, con la posibilidad
de, posteriormente, ser usadas para diversos fines.

¢En qué consiste la innovacion? Definicion del proyecto en detalle

Creemos que la estructuracion de datos es la clave de su analisis futuro. Mediante nuestro “e-registro”, el dato
se recoge mientras se visita al paciente, lo cual ahorra tiempo de forma significativa. Ademas, la incorporacion
de los PROMS en la practica clinica diaria es un paso crucial para la optimizaciéon y abordaje del paciente con
EM. Para hacer esto, hemos identificado un conjunto de escalas validadas que recopilarian informacion sobre
los sintomas observados con mayor frecuencia en pacientes con EM. Estamos convencidos de que para que
los PROMS sean lo mas eficaces e informativos posibles, se requiere un sistema digital integrado a través del
cual pueda fluir la informacion. Este flujo de informacion (de profesionales por el “e-registro” y de pacientes
por los PROMS) permitiria a todos los proveedores de atencion médica conocer los resultados recopilados
para un paciente en particular. Consideramos que la forma mas facil y eficiente de capturar PROMS seria
usar dispositivos electronicos, como teléfonos inteligentes y tabletas, conectados a un sistema como nuestro
“e-registro”, ya que requiere menos tiempo y costos que usar un papel-plantilla o un sistema de soporte web
durante la visita. En el futuro, los signos observados durante el examen neuroldgico de los pacientes proba-
blemente también podrian recopilarse a través de biosensores conectados a través de teléfonos inteligentes
que, a su vez, cargarian los datos antes de la cita en el “e-registro” y, por lo tanto, en el sistema integrado de
HCE, optimizando aun mas y personalizando la visita.

Proyecto impulsado por: Patrocinado por:
La Sociedad
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INDICADORES

> Registro de datos.

> Datos estructurados.

> Gestion del tiempo de visita.

> Explotacion de datos.

> Resultados reportados por el paciente (PROMS).

> Interoperabilidad.

> Aplicacion futura de algoritmos de machine learning.

CIERRE
Con esta expresion de interés, queremos solicitar apoyo para (Figura 1):
1. Desarrollar una infraestructura de integracion global (interoperabilidad) para nuestro “e-registro” con

los diferentes sistemas de HCE.

2. Disefary desarrollar una solucion para la incorporacion de PROMS en la practica clinica diaria median-
te el uso de dispositivos electronicos (teléfonos inteligentes o tabletas) o biosensores (deambulacion,
exposicion al sol, fatiga) y su posterior integracion al “e-registro”

______
- ~~o
—————
~
~~o
~
~
~
Ss
~

’

6 -,
’
.

~ N
& L, aQ o P | I e
Neurdlog@s /’ -0 I.“.“.l = Yy
,/ -~ d d© _ Y
4
2 =y ©
¥

Infraestructura de integracion global Hospital Profesionales Incorporacion de PROMS

Interoperabilidad Sistema HCR Visita Dispositivos electrénicos
Enfermer@s =
v} = Aplicacion a o
()
& = NEUROVATION e (m] @
Neuropsiclog@s __~ “e-Registro” [ ) f—
6 Datos de pacientes Escalas Solicitud de financiacion
[ -
Raditlog@s @
@ S
[ Biosensores
Bidlog@s
Figura 1

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA

— Singletary B, PatelN, Heslin M. JAMA Surg. 2017;152(12):1169-70. DOI:10.1001/jamasurg.2017.3851.

— Toll E. A Piece of My Mind. The Cost of Technology. JAMA. 2012;307(23):2497-8. DOI: 10.1001/
jama.2012.4946.

— Wallis C. How Artificial Intelligence Will Change Medicine. Nature. 2019;576(7787):S48. DOI:
10.1038/d41586-019-03845-1.

Proyecto impulsado por: Patrocinado por:
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CONSULTA MULTIDISCIPLINAR DE
NEURORREHABILITACION EN PACIENTES CON
ESCLEROSIS MULTIPLE

Pedro Oliva Nacarino', Javier Villafani Echazu', Beatriz del Amor Villa',

Juan Alvarez Carriles?, Jorge Areadn Garcia®, Bernardo Alvarez Feal® y Manuel Bea Mufioz®#

'Servicio de Neurologia, ?Servicio de Salud Mental, 3Servicio de Rehabilitacion y “Coordinador del Servicio.
Hospital Universitario Central de Asturias, Oviedo

Proyecto impulsado por: Patrocinado por:
ﬁ La Sociedad
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CONSULTA MULTIDISCIPLINAR DE
NEURORREHABILITACION EN PACIENTES CON
ESCLEROSIS MULTIPLE

Pedro Oliva Nacarino', Javier Villafani Echazu’, Beatriz del Amor Villa',

Juan Alvarez Carriles?, Jorge Aredn Garcia®, Bernardo Alvarez Feal® y Manuel Bea Mufoz3#

'Servicio de Neurologia, ?Servicio de Salud Mental, 3Servicio de Rehabilitacidon y “Coordinador del Servicio.
Hospital Universitario Central de Asturias, Oviedo

Introduccién

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad crénica del sistema nervioso central. Se constituye como la se-
gunda causa de discapacidad por patologia neurologica en adultos jovenes, solo por detras de los accidentes
de circulacion. Con su evolucion, el paciente puede acumular secuelas a varios niveles y que en muchos casos
precisan de una terapia dirigida mas alla del tratamiento de fondo de la enfermedad.

Su abordaje, de gran complejidad, debe ser multidisciplinar, de ahi la importancia de establecer sinergias
entre los diferentes equipos implicados. En la parcela del tratamiento sintomatico juega un importante papel
el enfoque rehabilitador/fisioterapéutico.

La sobrecarga asistencial, la limitacion de los recursos y el hecho de que la EM es una enfermedad cronica son
los responsables de que, en muchas ocasiones, el paciente no se beneficie de una valoracion/seguimiento
en los servicios de rehabilitacion del area. En la amplia mayoria de los casos en los que se realiza de manera
cronica una terapia fisioterapica/rehabilitadora, esta se da de manera privada o en asociaciones de pacientes.
Incluso en estos casos, es fundamental que exista un asesoramiento y direccién por personal experto en el
manejo de la patologia.

¢Cual es el problema?

> La esclerosis multiple es una enfermedad crénica y potencialmente discapacitante.
> El abordaje del tratamiento sintomatico es complejo.
> Es fundamental la realizacion de fisioterapia/rehabilitacion/actividad fisica reglada continuada.

> Los recursos en sanidad dedicados al tratamiento de las secuelas de enfermedades cronicas son limi-
tados, enfocados a la recuperacion de la fase aguda.

> Terapias realizadas habitualmente de manera privada y en asociaciones de pacientes. Sin guia o pautas
por servicios de rehabilitacion/neurologia.

> Generalmente no estan implementados programas de evaluacion y estimulacion cognitiva.

Proyecto impulsado por: Patrocinado por:

Le Sociedad

Espanola de
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(Cual es la solucién?

1. Creacion de un grupo de trabajo en la evaluacion y tratamiento de los sintomas secundarios a la EM.
2. Agenda multidisciplinar (rehabilitacion, neuropsicologia y neurologia) para pacientes seleccionados.

3. Creacién de un laboratorio de la marcha con el fin de realizar una evaluacién instrumentada de los
problemas en la deambulacion.

4. Mejora de la atencién extrahospitalaria.

¢Por qué llevarla a cabo?

La consulta multidisciplinar de neurorrehabilitacion para pacientes con EM nos permitira un mejor enfoque del
tratamiento sintomatico. Se pretende hacer una evaluacion en condiciones ideales para pacientes seleccionados
(tiempo de valoracion adecuado al paciente, especialistas de diferentes campos y actuacion coordinada), con una
frecuencia mensual o bimensual, minimizando el perjuicio de las agendas habitualmente sobrecargadas.

Un aspecto que consideramos de vital importancia es la transferencia de nuestra practica clinica diaria a la
sociedad. Por ello, uno de los elementos de nuestro proyecto es la mejora de la atencidon extrahospitalaria.

¢En qué consiste la innovacion? Definicion del proyecto en detalle

La instauracion de la estructura de trabajo se pretende realizar de manera escalonada, con objetivos realistas, que
dependeran de los recursos materiales, de personal y de la curva de aprendizaje de los miembros del equipo.

1. Grupo de trabajo en neurorrehabilitacion en EM.
Se ha constituido un grupo de trabajo con el objetivo de unificar criterios, ampliar conocimientos, y
para la elaboracién de protocolos sobre diversos aspectos del manejo sintomatico. Desde septiembre
del 2019 se encuentra en funcionamiento el protocolo de evaluacidon neuropsicologica en pacientes
con EM. Se realiza una sesion formativa mensual (Figura 1).

Proyecto iniciado en marzo del 2019.

I I Consulta mensual

Evaluacién instrumentada de la marcha:
creacion del laboratario de la marcha

Laboratorio de la marcha:
implementacion de analisis
de la marcha con imagen 3D

Consulta bimensual

Definicion de perfil de
paciente y dindmica de trabajo

Elaboracién de mapa de recursos de
rehabilitacién/fisioterapia en nuestra drea

Protocolo de deterioro cognitivo Programa de estimulacion

cognitiva
Abordaje multidisciplinar del dolor

2019 2020 2022-23 .I I I

Figura 1

Proyecto impulsado por: Patrocinado por:
La Sociedad
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2. La consulta multidisciplinar.

En funcionamiento desde el mes de marzo del 2019, con una frecuencia bimensual (proximamente sera
mensual). El tiempo dedicado a cada paciente es de al menos una hora, y los objetivos se definen de
manera previa en cada paciente. El equipo presente esta formado por miembros del Servicio de Neu-
rologia (uno o dos neurélogos y una enfermera), Servicio de Rehabilitacion (uno o dos) y Servicio de

Salud Mental (un neuropiscélogo).

La seleccion de los pacientes se realiza desde la consulta monografica de EM o desde la consulta de

rehabilitacion de nuestro centro (Figuras 2y 3).

objetivos a valorar rehabilitadores, 1 0 2

Seleccion de
paciente
candidato en la consulta

enfermera de EM.

1 hora por paciente
Paciente de alta complejidad
en el manejo sintomatico

de casos clinicos
Consulta de

Predefinir Evaluacion conjunta: 1 0 2

neurdlogos, 1 neuropsicologo,

Al final de la consulta sesion

Seguimiento habitual en la
consulta de enfermedades
desmielinizantes

Reevaluacion en pacientes
seleccionados

neurologia. Enf
desmielinizantes

Consulta
multidisciplinar

Consulta
rehabilitacién

Reevaluacion de

———————————— - — -]

intervencion
Consulta

multidisciplinar

Figura 2

3. Creacion del laboratorio de la marcha.

Con la intencion de hacer un estudio instrumentado
de la marcha en los pacientes ambulantes, se esta
construyendo un laboratorio de la marcha (Figura 4).
Nos permitira elaborar un analisis de los problemas
que estan causando las dificultades en la deambu-
lacion, planificar terapias avanzadas (como la apli-
cacion de la toxina botulinica) y hacer una reevalua-
cion objetiva de los resultados.

4. Mejora de la atencion extrahospitalaria.

Durante la consulta multidisciplinar, el paciente re-
cibe pautas de fisioterapia/rehabilitacion/actividad
fisica en el caso de que no vayan a ser realizadas en
nuestro centro.

Proyecto impulsado por:

La Sociedad
SEN Espanola de
\ : Neurologia

‘OBJETIVOS PREDEFINIDOS PARA VALORAREN LA CONSULTA

. ién de la espastici o espasticidad focal:

o Tratamiento médico.
o Toxina botulinica.

o Tratamiento fisioterapico (hospitalario, privado,

o Tratamiento ortopédico.
. Candidato dispositivo ortapédico.
. Necesidad de terapia ocupacional.
. Tratamiento rehabilitador en nuestro centro:
o Ante empeoramiento agudo (brote).
o Paciente con rapida evolucién de la progresion.
o Paciente con dolor subsidiario a fisioterapia.

. T i isi apico/rehabilitader en paciente crénico:

o Pautas de fisioterapia domiciliaria.
o Estudio de recursos en su area.

«  Intervencion neuropsicoldgica.

Figura 3

Patrocinado por:

lllMylan
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Laboratorio de la marcha: componentes

\

Electromiografia de
superficie inaldmbrica

para anilisis de la pisada imagen para analisis de la

Plataformas de presiunes] Skiemalde registrade
marcha 2D o 3D

y

Figura 4

Puesto que es fundamental que nuestros pacientes sigan realizando de manera crénica un tratamien-
to fisioterapico y/o actividad fisica reglada, nuestra intencion es la de elaborar un mapa de recursos
disponibles en nuestra area sanitaria, tanto en la sanidad publica como en fundaciones y asociaciones
de pacientes, y establecer lineas de actuacion conjunta (programas coordinados de estimulacion cog-
nitiva/fisioterapia).

INDICADORES

> Numero de pacientes atendidos.
> Objetivos predefinidos cumplidos y éxito de las intervenciones realizadas.

CIERRE

El manejo de las secuelas de las EM es de gran complejidad. Es de alto interés que se establezcan grupos
de trabajo que pretendan un enfoque multidisciplinar y que se establezcan puentes con otros profesionales
implicados en la atencién extrahospitalaria.

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA

— Perry J. Analisis de la marcha. Funciéon normal y patoldgica. Barcelona: Editorial Base; 2015.

Proyecto impulsado por: Patrocinado por:
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CONVIVIENDO CON LA ESCLEROSIS MULTIPLE.
MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA MEDIANTE EL
APOYO EMOCIONAL Y LA EDUCACION SANITARIA

PROYECTO REALIZADO POR LOS CENTROS DE NEURORREHABILITACION
DE LA FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE DE REUS Y LERIDA

Cinta Zabay Neiro' y Mdnica Nieves Collado?

'Centro de Neurorrehabilitacion de la Fundacién Esclerosis MUltiple de Reus. 2Centro de Neurorrehabilitacion de la
Fundacion Esclerosis Mdltiple de Lleida
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CONVIVIENDO CON LA ESCLEROSIS MULTIPLE.
MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA MEDIANTE EL
APOYO EMOCIONAL Y LA EDUCACION SANITARIA

PROYECTO REALIZADO POR LOS CENTROS DE NEURORREHABILITACION
DE LA FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE DE REUS Y LERIDA

Cinta Zabay Neiro' y Mdnica Nieves Collado?

'Centro de Neurorrehabilitacidon de la Fundacién Esclerosis Multiple de Reus. 2Centro de Neurorrehabilitacion de la
Fundacion Esclerosis Multiple de Lleida

Introduccion

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad neuroldgica crénica que afecta al sistema nervioso central.
Las fibras nerviosas estan rodeadas y protegidas por la mielina, una sustancia compuesta por proteinas y
grasas, que facilita la transmision de los impulsos nerviosos. La EM es ademas una enfermedad autoinmune.
El sistema inmune, que normalmente nos protege de las enfermedades, reacciona contra la mielina del siste-
ma nervioso central. Si la mielina es destruida o danada, la comunicacién neuronal se retrasa o interrumpe y
aparecen los sintomas, que son amplios y variados y que afectan de distinta forma a cada persona. Entre los
sintomas mas comunes destacan la fatiga, la debilidad, los trastornos visuales y los problemas de equilibrio.

Esta enfermedad es la segunda causa de discapacidad neurologica en personas de entre 20 y 40 afios, y afec-
ta mas a las mujeres que a los hombres. Un 70 % de las personas con EM son mujeres, mientras que el 30 %
son hombres. Se calcula que en Espana hay 46.000 personas que padecen EM, 9000 en Cataluna.

Se desconoce qué origina la EM, pero actualmente desde el campo cientifico se postula que la causa podria
estar relacionada con la interaccion de diferentes factores genéticos y ambientales. En cambio, si se sabe que
se trata de una enfermedad no contagiosa, ni hereditaria ni mortal. Su evolucién es diferente en cada persona
y existen diferentes cursos clinicos en esclerosis multiple.

La variabilidad clinica de la EM requiere de un equipo multidisciplinario, que incluye neuroélogos, rehabilitado-
res, oftalmologos, psiquiatras, urélogos, personal de enfermeria y medios de asistencia social. Esta complejidad
exige altos grados de coordinacion y gestion de recursos para conseguir la mejor atencién a las personas.

¢Cual es el problema?
iPor qué es necesario informar, asesorar y acompanar emocionalmente?

Hay circunstancias que hacen que el diagnoéstico de EM sea especialmente dificil. La enfermedad suele sobre-
venir en un momento del ciclo vital en el que la persona es activa y esta trabajando por los propios objetivos
en los ambitos laboral, familiar, social...
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El caracter imprevisible de esta enfermedad produce una tension nerviosa muy dificil de superar para la
mayoria de personas, las cuales ven truncados sus planes de futuro. El enfermo se entera de que esta en-
fermedad puede permanecer benigna, empeorar 0 mejorar, pero no sabe qué se puede hacer (si es que se
puede hacer algo) para prevenir el no tener mas recaidas, etc. Todos estos cambios y pérdidas, asi como la
consiguiente incertidumbre o inseguridad que ellos conllevan, provocan la aparicién de diversos trastornos
psicologicos, como reaccion a la EM, que exceden el nivel de angustia y malestar considerado como normal
ante una enfermedad crénica.

Entre los trastornos psicolégicos, los mas frecuentes son la depresion y/o la ansiedad. Aun asi, los enfermos
que experimentan modos de afrontamiento “normales” padecen elevados niveles de ansiedad y depresion
en momentos de crisis (empeoramiento de la enfermedad), que disminuiran a niveles normales, dependien-
do de las posibles nuevas secuelas o de su remision.

Una falta de atencion especializada puede conducir a:

> Una disminucion en la calidad de vida de la persona con EM y su familia.
> Alto riesgo de claudicacion por parte de la familia y riesgo de exclusion social.

> Incremento de los costes de atencidn sociosanitaria si no se actia preventivamente. Consideramos que
las acciones realizadas en servicios tendran un alto impacto sobre el colectivo, dados los resultados
ano tras ano.

(Cual es la soluciéon?

Ofrecer un servicio de atencion y asesoramiento psicologico y social, asi como promocionar la educacion
sanitaria para mejorar la calidad de vida de las personas con esclerosis multiple, y su entorno mas proximo, a
través de un trabajo multidisciplinar llevado a cabo por los centros de neurorrehabilitacion de la Fundacion
Esclerosis Multiple de Lérida y Reus.

¢Por qué llevarla a cabo?

Es de esencial importancia dotar de recursos y pautas a las personas con EM y sus familias, que promuevan la
salud y el autocuidado y que favorezcan en todos los aspectos posibles la autonomia personal y la participa-
cion en la comunidad. Su implicacion y la de su familia en la toma de decisiones relativas a la enfermedad se
traducen en una mejor autogestion de esta, que supone adquirir la confianza necesaria para poder gestionar
de forma eficiente los aspectos emocionales, médicos y sociales ligados a la enfermedad.

Nuestro compromiso es ofrecer nuevas herramientas que favorezcan el empoderamiento de los afectados y
la proactividad para una adecuada autogestion de la enfermedad. Ambos conceptos, que estan muy relacio-
nados entre si, resultan claves a la hora de convivir con enfermedades como la EM.

En este sentido, el proyecto que presentamos da respuesta a esta necesidad, incrementando la adaptabilidad
de las personas con EM al diagndstico, a la sintomatologia y apoderandolas a través de la realizacion de pla-
nes de atencion integral, individualizados y grupales, acompanando a las personas con EM y a sus familiares
a autogestionar la enfermedad.
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¢En qué consiste la innovacion? Definicion del proyecto en detalle

La innovacion del proyecto que presentamos consiste en promover el nuevo concepto de “empoderar”: em-
poderar al paciente y a su entorno, fomentar su autonomia, calidad de vida y contribuir a poder autogestionar
su propia enfermedad.

Y como lo haremos?

Mediante un proceso de adaptacion y educacion altamente individualizado con una metodologia innova-
dora, transdiscipinar y a través de las unidades especializadas de enfermeria y psicologia para conseguir
un 6ptimo nivel de funcionalidad, actividad y participacién, garantizando su empoderamiento, autonomia,
derechos e inclusion social.

Este programa se llevara a cabo en las provincias de Tarragona y Lleida, atendiendo anualmente unas
150 personas con EM y a sus familias.

El programa consta de actividades de empoderamiento, iniciando con un asesoramiento personalizado que
consta de entrevistas individuales con periodicidad quincenal, realizadas desde las areas de enfermeria y
psicologia. Se priorizan conjuntamente con la persona usuaria los temas a trabajar en las sesiones indivi-
duales y también se ofrece la posibilidad de incluir a los familiares en las mismas. Se programan visitas de
periodicidad quincenal alternando las areas de psicologia y enfermeria durante un periodo de 6 a 8 meses.
Esta periodicidad puede variar en funciéon de las necesidades que los responsables del programa detecten. Si
durante el programa se detectaran otras necesidades de tipo rehabilitador, se programaran visitas de explo-
racion y se iniciara un episodio de tratamiento estandar.

La siguiente fase se inicia una vez la persona se ve preparada y con el asesoramiento de los profesionales
puede ser derivado a los talleres grupales de educacion sanitaria, los cuales tienen el objetivo de crear un
espacio de mutuo apoyo y también dar formacion continua a las personas usuarias sobre como autogestionar
la enfermedad. La informacion es de vital importancia para que haya una buena adherencia a los tratamien-
tos (farmacoldgicos y neurorehabilitadores), para que la persona se cuide y disminuya asi los riesgos, para
minimizar el impacto de las limitaciones en el dia a dia. Se programa una sesion grupal (10-15 personas) de
periodicidad mensual de una hora y media de duracién aproximadamente. Puntualmente, y segin el tema a
tratar, se pide la colaboracién a otros profesionales del equipo como puede ser fisioterapia, neuropsicologia,
trabajo social y psicologia; de esta manera se enriquece el programa. Las tematicas a tratar se establecen
previamente con las personas usuarias a través de un cuestionario.

Por ultimo, y teniendo en cuenta que el diagnoéstico no solo afecta a la persona con EM, el programa cuenta
con una atencion individual y/o grupal a las familias o personas del entorno mas proximo a la persona
afectada. El objetivo de esta es informar sobre el estado de salud de la persona afectada, minimizar el im-
pacto de la enfermedad y ofrecer pautas, informacion sobre la enfermedad y facilitar el acceso a recursos y
prestaciones sociales. Estas visitas se realizan de manera individual o bien con otras areas del equipo, segun
el tema a abordar, y se proponen recursos de apoyo, como los grupos de ayuda mutua o la formacion online
SOMOS CUIDADORES, realizada por la propia Fundacion.

Las intervenciones se inician mediante una anamnesis para recoger los datos relacionados con el estado de
salud general de la persona usuaria, asi como su capacidad de autocuidado (historia natural de la enferme-
dad, tratamiento prescrito, equipo médico de referencia, tratamiento especifico para la EM, etc.). En cuanto
a los seguimientos, se realizan con el objetivo de controlar la aparicién de sintomas nuevos, cambios en los
tratamientos farmacologicos, asi como en las enfermedades cronicas concomitantes. Se forma a las personas
con EM y necesidades cognitivas especificas a autoadministrarse correctamente los farmacos prescritos.
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Indicadores

Indicadores de resultados

1. Mejora del estado emocional (aliviar los sintomas):

- Puntuaciones medias sobre ansiedad y depresion de la Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria
(HADS).

2. Adherencia a los tratamientos de los centros de NRHB:
- Porcentaje de asistencia al centro en los ultimos dos meses respecto a lo pautado (nivel adecuado:
80-100 %).
3. Lafigura mas cercana a la persona con EM y otras enfermedades neurodegenerativas esta empoderada
y posee herramientas para mantener su calidad de vida.

4. Nivel de habilidades adquiridas a través de acciones formativas (encuesta pre y post):
- Persona con EM y otras enfermedades neurodegenerativas empoderada en su autocuidado.
- Nivel de gestion del autocuidado en: nutricion, higiene, suefo, actividad fisica, actividad cognitiva.

Indicadores de impacto

1. Mejora de la autonomia personal:
- Nivel de satisfaccion al alta.
2. Contraste de expectativas en relacién con su autonomia, antes y después del tratamiento:
- Sentimiento de autoestima y confianza.
- Nivel de depresion.
- Bienestar emocional y relaciones interpersonales.
- Autodeterminacion y desarrollo personal.
3. Adaptacion del entorno familiar a la situacion derivada de la enfermedad:
- Nivel de estabilidad emocional de los cuidadores que reciben apoyo.

Escalas de medicion

1. Escala Had Ansiedad (HAD Ay HAD D).
2. BDI Il (Inventario Depression Beck BDI II).
3. Cuestionario de satisfaccion para evaluar la opinion de las personas usuarias tras la intervencion.

Registro de la informacion

Las anotaciones referentes a las valoraciones iniciales y resultados finales se transcribiran al Programa Gowin.
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CIERRE

Salida y valoracion del Programa

Una vez finalizada la intervencion se derivara a Grupo Terapia Grupal para jovenes activos, si son jovenes
menores de 35 anos, o inicio de tratamiento en el resto de servicios del Centro, o alta.
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CREACION DE UNA CONSULTA ESPECIFICA PARA LA
ATENCION A PACIENTES CON FORMAS PROGRESIVAS
DE ESCLEROSIS MULTIPLE

Paula Salgado Camara, Alba Garcia Martinez, Andrés Labiano Fontcuberta y

Sara Moreno Garcia
Hospital Universitario 12 de Octubre. Madrid

Introduccién

Los pacientes con formas progresivas de esclerosis multiple (EM), primarias o secundarias, son complejos y
requieren un abordaje holistico mas alla del puramente neuroldgico.

¢Cual es el problema?

La atencion que habitualmente reciben en la consulta de neurologia contintia basandose casi exclusivamente
en el seguimiento clinico periddico y el ajuste del tratamiento. Este planteamiento probablemente sea parcial
e insuficiente’, teniendo en cuenta que los sintomas asociados a la EM suelen ser mas complejos en estos
pacientes?? (se agrupan, repercuten unos en otros, su adecuada evaluacidon a menudo excede el tiempo de
consulta y con relativa frecuencia requieren valoracién y manejo por otros especialistas*®), pueden asociar
complicaciones médicas de gravedad variable’?, y comportan una serie de implicaciones sociales ante las que
muchos no disponen de una minima orientacion, todo lo cual impacta negativamente en su autonomia y su
calidad de vida®®.

Ademas, el curso de la enfermedad y sus repercusiones en la vida de pacientes, cuidadores y familiares hacen
necesaria una comunicacion mayor y mas efectiva®", que debe tener entre sus principales objetivos la edu-
cacion y el empoderamiento del paciente?™?.

(Cual es la solucién?

Modificar su férmula asistencial habitual.

(Por qué llevarla a cabo?

La atencion global y especializada periddica constituye una necesidad actualmente no cubierta.
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¢En qué consiste la innovacion? Definicion del proyecto en detalle

Creacion de una consulta especificamente disenada para la asistencia integral de estos pacientes, que res-
ponda a sus necesidades desde el punto de vista neurolégico, médico y social, y que mejore su calidad de
vida relacionada con la salud y su grado de satisfacciéon con la atencion sanitaria.

Destinatarios

Pacientes con formas progresivas de EM (primarias o secundarias), con o sin tratamientos modificadores de

la enfermedad.

Objetivos

1. Proporcionar una atencion global mediante el seguimiento periddico basado en:
> Realizar valoraciones clinicas completas que incorporen aspectos sociales y médicos a los especifi-

camente neurologicos.

> Evaluar en detalle los sintomas asociados a la EM y optimizar su tratamiento.
> Prevenir, detectar y manejar las posibles complicaciones asociadas.

> Fomentar la comunicacion con pacientes, cuidadores y familiares.

> Estimular la participacion del paciente en su propio cuidado.

2. Adoptar un papel asistencial central
dentro de una red de manejo mul-
tidisciplinar (Figura 1), asumiendo la
coordinacion con:

> Enfermeria especializada.
> Rehabilitacion.

> Urologia.

> Psiquiatria.

> Atencion Primaria.

> Trabajo Social.
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Principales elementos de la red de manejo multidisciplinar, cen-

trada en la consulta.
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> Consulta de neurologia:
« Frecuencia: semanal. Tiempo minimo: 30 minutos/paciente.
- Valoracion general estructurada mediante plantilla:
» Social:
Soporte familiar y social, situacion laboral.
Condiciones de la vivienda: accesibilidad, necesidades de adecuacion.
Reconocimiento de discapacidad y dependencia.
Disponibilidad de asistencia publica o privada. Otros recursos.
:Necesidad de derivacion a Trabajo Social?

1.
2.
3.
4.
5.

> M

1.

edico:

Revision del tratamiento habitual.

2. Patologias activas y su repercusion en el paciente.
3. ¢Necesidad de derivacion a Atencion Primaria/especializada?
> Neurologico:

1.

:Empeoramiento clinico obje-
tivo o subjetivo desde la visita
anterior? En caso afirmativo,
factores intercurrentes a los
que atribuirlo?

Anamnesis dirigida a los

sintomas asociados a la EM:

» Espasticidad, dolor, dis-
funcién urinaria, intestinal
o sexual, problemas de
movilidad, alteracion del
suefio, estado animico,
cognicion, fatiga, otros.

» Impacto funcional.

» iNecesidad de ajuste del
tratamiento farmacolégico?

» ¢Necesidad de tratamien-
tos no farmacoloégicos?

Exploracion:
» EDSS (al menos anual).

» Tabla de destrezas ma-
nuales (Figura 2) (al menos
anual).

Figura 2

Tabla de destrezas manuales.

« Concrecion de recomendaciones a cada uno de los niveles, dirigidas a mejorar el estado general,
mantener la autonomia y mejorar la calidad de vida.
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> Consulta de enfermeria inmediatamente posterior:
« Frecuencia: semanal. Tiempo minimo: 30 minutos/paciente.
« Exploracion fisica.
- Valoracion enfermera por patrones funcionales (Gordon):
> Percepcidon-manejo de la salud.
» Nutricional-metabolico.
> Eliminacion.
» Actividad-ejercicio.
» Sueno-descanso.
» Cognitivo-perceptual.
» Autopercepcidn-autoconcepto.
> Rol-relaciones.
» Sexualidad-reproduccion.
» Adaptacion-tolerancia.
» Valores-creencias.

- Determinar qué patrones estan alterados y establecer recomendaciones, priorizando segun su rele-
vancia para el paciente.

- Completar la evaluacion realizada por neurologia:
> Al menos anualmente:

1. 9-HPT, T25FW.

2. PST (Processing Speed Test).

3. Indice de Barthel, escalas MSIS-29, HADS y MFIS.

4. MSQolL-54.
- Seguimiento telefonico de problemas concretos.
+ Analisis conjunto de la situacion del paciente tras ambas consultas.
- Revisiones cuatrimestrales, modificables segun situacion clinica.

> Coordinacion con trabajo social:

- Designacion de trabajadora social de referencia de la consulta.
« Funcion de orientacion y seguimiento de los pacientes.

- Sesion breve quincenal para comunicar la evolucion de los casos derivados y valorar la necesidad de
gestiones adicionales.

> Colaboracion estrecha con otros especialistas:
+ Rehabilitacion, Urologia, Psiquiatria:
> Designacion de profesionales de referencia.
» Bloqueo mensual de un nimero de huecos en sus consultas para estos pacientes.

» Funcién de evaluacion y tratamiento de sintomas de la enfermedad o complicaciones asociadas
que excedan el manejo de la consulta de neurologia/enfermeria.

» Sesion breve mensual para comentar la evolucion de los pacientes remitidos.
« Atencion Primaria:

» Comunicacion fluida.

» Si fuera necesario, se coordinarian con Cuidados Paliativos de area.
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> Actividades formativas:
- Trimestralmente. Asistencia voluntaria.
- Dirigidas a pacientes y cuidadores.

- Talleres: ejercicios beneficiosos para la espasticidad, estrategias de manejo de la fatiga, terapia ocu-
pacional domiciliaria, estimulacion cognitiva, disfagia, etc.

Indicadores

Educacion sanitaria

> Numero de pacientes informados sobre la enfermedad, sus sintomas y cdmo mejorar su salud/total
pacientes atendidos al ano x 100.

> Referencia: 95 %.
Calidad de vida relacionada con la salud

> Valoracion cualitativa del impacto en la calidad de vida relacionada con la salud del paciente, mediante
cuestionario anual (Figura 3).

DE LA SIGUIENTE LISTA, SENALE LOS ASPECTOS QUE CONSIDERA QUE HAN MEJORADO DESDE QUE COMENZO A REALIZAR SEGUIMIENTO EN ESTA CONSULTA:

Marque la casilla que corresponda con el aspecto que desea indicar

Informacion acerca de la esclerosis multiple Movilidad
. Conocimiento de la enfermedad . Grado de actividad fisica diaria
. Percepcion de la enfermedad . Ejercicio fisico regular
. Preocupacion por la enfermedad Actividades de ocio y sociales
Situacion social . Dentro del domicilio
. Conocimiento acerca de recursos sociales . Fuera del domicilio
. Obtencion de recursos sociales Sintomas de la enfermedad
. Adaptaciones en domicilio . Espasticidad
. Ayudas técnicas (dispositivos para mejorar la autonomia) . Dolor
Independencia para realizar actividades basicas . Problemas urinarios

(asearme, vestirme por mi mismo/a, comer, etc.) Problemas intestinales

Independencia para realizar actividades instrumentales
(tareas domésticas, compras, transporte, control medicacion, etc.)

Situacion laboral

. Capacidad de realizar mis funciones en el trabajo

. Disfuncidn sexual

. Problemas de concentracion o memoria

. Fatiga

. Alteraciones del suefio
. Estado de animo

. Adaptacion del puesto
Control de mis otras enfermedades

Habitos de salud . Dificultades para tragar
Indique, del 1 al 4, en qué grado han mejorado los aspectos identificados
ASPECTO QUE HA MEJORADO MEJORIA MiNIMA POCA MEJORIA BASTANTE MEJORIA MUCHA MEJORIA
1 2 3 4

Figura 3

Cuestionario de evaluacion del impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Se llevaria a cabo en
formato digital, y la graduacion de la mejoria se realizaria tras marcar el aspecto concreto.
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Satisfaccion

> Numero de pacientes con puntuaciéon = 30 en el cuestionario andnimo de satisfaccion/total pacientes
atendidos al ano x 100 (Figura 4).

> Referencia: 70 %.

INDIQUE EL GRADO DE SATISFACCION QUE TIENE ACTUALMENTE, EN RELACION CON...

NADA POCO BASTANTE MUY
SATISFECHO/A SATISFECHO/A SATISFECHO/A SATISFECHO/A
1 2 3 a4

1. ...Ia atencion que recibe en la consulta, globalmente?

2. ..la informacion que recibe acerca de su esclerosis multiple?

3. ..la informacion que recibe acerca de sus sintomas?

4. ..Ia informacion que recibe acerca de su tratamiento?

5. ..la informacion que recibe acerca de recursos sociales?

6. ...la informacion que recibe acerca de posibles adaptaciones para
mantener su autonomia dentro y fuera del domicilio?

7. .12 posibilidad de Iver dudas en ta?

8. ..la atencion a otras enfermedades que pueda padecer?

9. ..el tratamiento fa logico de los sii iados a la esch is?
10. ..Ja informacion acerca de i no fa l6gicos? (como
rehabilitacion, pi pacional, imulacio gnitiva...)

<Considera que hay alguna necesidad no cubierta respecto a su enfermedad?

Figura 4

Cuestionario anonimo de satisfaccion.

CIERRE

Es posible mejorar la calidad de la asistencia sanitaria que brindamos a los pacientes con formas progresivas
de EM. Mediante un abordaje global que nos permita detectar y responder a sus verdaderas necesidades,
podemos impactar positivamente en su calidad de vida relacionada con la salud e incrementar su satisfaccion
con la atencién que reciben. Con este objetivo proponemos la creacion de una consulta especifica integrada
en una red multidisciplinar basica, formada por profesionales disponibles en la mayoria de los hospitales. Si
su implementacion resulta beneficiosa, podria extenderse a otros centros.
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PLATAFORMA WEB-SEN PARA LA REALIZACION DE
ESCALAS NEUROLOGICAS AUTOADMINISTRABLES
PERSONALIZADAS EN PACIENTES CON ESCLEROSIS
MULTIPLE

Ambrosio Miralles Martinez y Maria José Abenza Abildua
Servicio de Neurologia. Hospital Universitario Infanta Sofia. San Sebastian de los Reyes, Madrid

Introduccién

En el seguimiento clinico de los pacientes con esclerosis multiple (EM) es deseable obtener la mayor cantidad
de informacion posible de su situacion a través de la anamnesis, la exploracion, las pruebas complementarias
y las escalas neuroldgicas validadas para EM.

¢Cual es el problema?

El acto clinico de la consulta externa de Neurologia en pacientes con EM resulta con frecuencia insuficiente
para poder abordar la entrevista, la exploracion, hablar de los resultados de las pruebas realizadas, explicar y
solicitar las proximas pruebas complementarias, y planificar la actitud terapéutica.

Esta situacion dificulta el recabar informacion importante a modo de entrevista no estructurada o mediante
cuestionarios estructurados o escalas validadas.

Existen escalas que se administran directamente por el neurélogo en las que es precisa una exploracion espe-
cializada, y otras escalas basadas en cuestionarios estructurados que tienen que cumplimentar directamente
los pacientes o cuidadores. La realizacion de estas escalas (autoadministradas o realizadas por un neurélogo
experto) precisan al menos 15-20 minutos de tiempo anadido en consulta, en el mejor de los casos, necesi-
tando mas tiempo cuanto mas compleja o detallada es la escala y el niUmero de escalas que se quieran pasar.

Esta falta de tiempo lleva a que, con frecuencia, se dejen de pasar muchas de estas escalas, con la pérdida
de informacion clinica relevante para la asistencia y eventualmente la investigacion. En algunos centros estas
escalas de cumplimentacion por los pacientes o cuidadores se pasan en la sala de espera o en la consulta de
Enfermeria, en un tiempo reducido y en unas condiciones inadecuadas.

¢Cual es la solucion?

Poder disponer de las escalas cumplimentadas por los pacientes o cuidadores (desde ahora en adelante las llama-
remos escalas autoadministrables), con informacion relevante para su médico sobre la severidad de la enfermedad
y la respuesta al tratamiento, realizadas en su domicilio con anterioridad a la consulta médica, y en formato digital.
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¢Por qué llevarlo a cabo?

1. Para conseguir la maxima informacion relevante para valorar la situacion clinica del paciente, incluyen-
do complicaciones que no se abordan en la consulta por falta de tiempo.

2. Ponerlo en marcha significaria un mejor manejo y conocimiento del grado de la enfermedad a nivel
individual, para orientar un tratamiento mas personalizado y humano de nuestros pacientes (tanto
de la enfermedad como de sus complicaciones), y para valorar mejor la respuesta a los tratamientos
pautados.

¢En qué consiste la innovacion? Definicion del proyecto en detalle

Creacion de una herramienta digital en forma de plataforma web (a determinar) para obtener informacion
de los pacientes con EM en su entorno clinico habitual, recogida en las escalas autoadministrables de EM
que han sido validadas a nivel internacional, y que se usan habitualmente en las consultas de Neurologia. Se
adjuntaria una plantilla y formato muy sencillos y visuales para que los pacientes pudieran contestar a cada
item, y unas instrucciones al inicio de cada escala para reforzar las explicaciones de cada una, y que la cum-
plimentacion sea sencilla.

No hay actualmente ninguna plataforma similar puesta en marcha para la valoracion de escalas de pacientes en
Neurologia, por lo que seria una innovacion que se podria liderar desde la Sociedad Espanola de Neurologia.

El canal de comunicacion seria una plataforma web mediante la cual se estableceria una comunicacion bidi-
reccional confidencial entre el neurélogo (o equipo de Neurologia) habitual del paciente y el paciente de EM
0 su cuidador. También aumentaria su utilizacion si estuviera disponible en formato “app” para el teléfono
movil o la tablet. En un primer paso hay que establecer el mecanismo que garantice la confidencialidad de la
comunicacion e informacion que se registre.

En un segundo paso el neurdlogo indicaria el dia de la visita qué escalas autoadministrables debe traer cum-
plimentadas el paciente en la siguiente visita. El neurélogo seleccionara aquellas escalas que considere ne-
cesarias en la web.

Unos dias antes de la proxima visita, el paciente o cuidador recibiran un aviso (correo electrénico o SMS)
para que acceda a la plataforma y rellene las escalas que se han elegido de forma individualizada para cada
paciente.

En la siguiente visita, al llegar el paciente, el neurdélogo dispondria de la informacion de las escalas accedien-
do a la plataforma. El resumen de cada escala seria exportable a la historia clinica electrénica o informes de
cada centro. Al finalizar de cumplimentar las escalas, también habria un campo de texto libre para que el
paciente o cuidador pueda anotar lo que considere necesario y comentarlo el dia de la revision.

Los cuestionarios de las escalas serian imprimibles en blanco o ya contestados para facilitar su cumplimen-
tacion y su valoracion. Los resultados de las escalas se deben poder almacenar en la plataforma-web para
analizar la evolucion.

El entorno seguro de esta plataforma seria recomendable que contara con la infraestructura tecnologica y
legal de la SEN o de la empresa responsable del proyecto. El listado de escalas seria recomendable que se
estableciese también por el Grupo de Estudio de Enfermedades Desmielinizantes de la SEN. Estas escalas
incluirian aspectos como fatiga, depresion, sueno, espasmos, diarios miccionales, disfuncion sexual, marcha,
etc. (Tabla I).
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ESCALA

REFERENCIAS

Calidad de vida

MSQOL-54 (Multiple
Sclerosis Quality of
Life-54)

Vickrey BG, Hays RD, Harooni R, Myers IW, Ellison GW. A health-re-
lated quality of life measure for multiple sclerosis. Qual Life Res.
1995:4(3):187-206. DOI: 10.1007/BF02260859

Aymerich M, Guillamon |, Perkal H, Nos C, Porcel |, Berre S, et al.
Adaptacion al espanol del cuestionario especifico MSQOL-54
para pacientes con EM. Neurologia. 2006;21(4):181-7

Functional Assessment
of Multiple Sclerosis
(FAMS)

Morales-Gonzalez JM, Benito-Ledn J, Rivera-Navarro J, Mitch-
ell AJ; GEDMA Study Group. A systematic approach to analyse
health-related quality of life in multiple sclerosis: the GEDMA studly.
Mult Scler. 2004;10(1):47-54. DOI: 10.1191/1352458504ms9670a

Rivera-Navarro J, Benito-leon J, Morales-Gonzalez JM; grupo
GEDMA. Hacia la busqueda de dimensiones mas especificas en la
medicion de la calidad de vida en la esclerosis multiple. Rev Neu-
rol. 2001;32(8):705-13. DOI: 10.33588/rn.3208.2000588

Multiple Sclerosis Qual-
ity of Life Inventory
(MSQLI)

Chang CH, Cella D, Fernandez O, Luque G, de Castro P, de Andrés
C, et al; Grupo Espanol de Calidad de Vida en Esclerosis Multi-
ple. Quality of life in multiple sclerosis patients in Spain. Mult Scler.
2002;8(6):27-31. DOI: 10.1191/1352458502ms8510a

Multiple Sclerosis Im-
pact Scale (MSIS-29)

Hobart J, Lamping D, Fitzpatrick R, Riazi A, Thompson A. The
Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29): a new patient-based
outcome measure. Brain. 2001;124(Pt 5):962-73. DOI: 10.1093/
brain/124.5.962

Multiple Sclerosis Inter-
national Quality of Life
(MusiQol)

Simeoni M, Auquier P, Fernandez O, Flachenecker P, Stecci S,
Constantinescu C, et al;; MusiQuol Study Group. Validation of the
Multiple Sclerosis International Quality of Life questionnaire. Mult
Scler. 2008;14(2):219-30. DOI: 10.1177/1352458507080733

Fernandez O, Fernandez V, Baumstarck-Barrau K, Munoz [, Gonza-
lez Alvarez M, Arrabal JC, et al. Validation of the Spanish version of
the Multiple Sclerosis International Quality of Life (MusiQol) ques-
tionnaire. BMC Neurol. 2011;11:127. DOI: 10.1186/1471-2377-11-127

Depresion

Inventario de depresion
de Beck (BDI)

Sanz J, Vazquez C. Fiabilidad, validez y datos normativos del in-
ventario de depresion de Beck. Psicothema. 1998:10(2):303-18

Mohr DC, Goodkin DE, Likosky W, Beutler |, Gatto N, Langan
MK. Identification of Beck Depression Inven- tory items relat-
ed to multiple sclerosis. J Behav Med. 1997;20(4):407-14. DOI:
10.1023/a:1025573315492
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AREA DE INFORMACION ESCALA REFERENCIAS

Fatiga Escala de intensidad de | Krupp B, LaRocca NG, Muir Nash J, Steinberg AD. The Fatigue
fatiga (Fatigue Severity | Severity Scale. Application to patients with multiple sclerosis and
Scale, FSS) systemic lupus erythematosus. Arch Neurol. 1989;46(10):1121-3.

DOI: 10.1001/archneur.1989.00520460115022

Escala modificada del
impacto de fatiga (Mo-
dified Fatigue Impact
Scale, MFIS)

Fisk JD, Pontefract A, Ritvo PG, Archibald CJ, Murray TJ. The im-
pact of fatigue on patients with multiple sclerosis. Can J Neural Sci.
1994;21(1):9-14. DOI: 10.1017/s031716 7100040555

Kos D, Kerckofs E, Carreal, Verza R, Ramos M, Jansa J. Evaluation of
the Modified Fatigue Impact Scale in four different European coun-
tries. Mult Scler. 2005;11(1):76-80. DOI: 10.1191/1352458505ms11170a

Espasticidad

Escala NRS de 0-10
(escala numérica de
espasticidad)

Escala de espasmos de
Penn

Disfuncion vesical

Escala de control ve-
sical (BLCS) parte de
MSQLI

Chang CH, Cella D, Fernandez O, Luque G, de Castro P, de Andrés
C, et al; Grupo Espanol de Calidad de Vida en Esclerosis Multi-
ple. Quality of life in multiple sclerosis patients in Spain. Mult Scler.
2002;8(6):27-31. DOI: 10.1191/1352458502ms8510a

Urogenital Distress Inven-
tory Short Form (UDI-6)

Incontinence Impact
Questionnaire Short
Form (11Q-7)

Disfuncion sexual

Escala de satisfaccion
sexual (SSS) parte de
MSQLI

Chang CH, Cella D, Fernandez O, Luque G, de Castro P, de Andrés
C, et al; Grupo Espanol de Calidad de Vida en Esclerosis Multi-
ple. Quality of life in multiple sclerosis patients in Spain. Mult Scler.
2002;8(6):27-31. DOI: 10.1191/1352458502ms8510a

indice internacional de
funcion eréctil (IIEF)

Disfuncion intestinal

Bowel Control Scale
(BWCS) parte de MSQLI

Chang CH, Cella D, Fernandez O, Luque G, de Castro P, de Andrés
C, et al; Grupo Espanol de Calidad de Vida en Esclerosis Multi-
ple. Quality of life in multiple sclerosis patients in Spain. Mult Scler.
2002;8(6):27-31. DOI: 10.1191/1352458502ms8510a

Disfuncion visual

Escala de impacto de
discapacidad visual
(IVIS) parte de MSQLI

Chang CH, Cella D, Fernandez O, Luque G, de Castro P, de Andrés
C, et al; Grupo Espanol de Calidad de Vida en Esclerosis Multi-
ple. Quality of life in multiple sclerosis patients in Spain. Mult Scler.
2002;8(6):27-31. DOI: 10.1191/1352458502ms8510a

Capacidad de la marcha

MS Walking Scale — 12
(MSWS-12)

Sueno

indice de calidad de
sueno de Pittsburg
(Pittsburgh Sleep Qua-
lity Index, ICSP)

Buysse DJ, Reynolds CF, Monk TH, Berman SR, Kupfer DJ. The Pitts-
burgh Sleep Quality Index: A new instrument for psychiatric practice
and research. Psychiatry Res. 1989;28(2):193-213. DOI: 10.1016/0165-
1781(89)90047-4

Royuela A, Macias JA. Propiedades clinimétricas de la version cas-
tellana del cuestionario de Pittsburgh. Vigilia-Suefo. 1997:9(2):81-94
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Utilizable en sanidad publica y privada, y sin coste para los pacientes, para facilitar la adherencia, se podria
combinar con otro grupo de escalas de administracion por el neurélogo (disponible en la propia web en otro
apartado).

Una vez puesta en marcha esta plataforma de comunicacién, este mismo modelo de escalas autoadministra-
bles podria extenderse a otras patologias neurologicas (por ejemplo cefaleas, trastornos del suefio, epilepsia,
neuromuscular, etc.) dirigidas por el grupo de estudio correspondiente.

Indicadores

> Indicadores de utilizacién de la herramienta:
+ Escalas mas utilizadas.
+ Grado de cumplimentacion de las escalas.
> Encuestas de satisfaccion con preguntas con escala de valoracion dirigidas a los neurdlogos.
> Encuestas de satisfaccion con preguntas con escala de valoracién dirigidas a los pacientes/cuidadores.

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA

— Aymerich M, Guillamon |, Perkal H, Nos C, Porcel |, Berre S, et al. Adaptacion al espanol del cuestionario
especifico MSQOL-54 para pacientes con EM. Neurologia. 2006;21(4):181-7.

— Bermejo F, Porta-Etssam J, Diaz J, Martinez-Martin P. Mas de cien escalas en Neurologia. 22 ed. Ma-
drid: Aula Médica; 2008.

— Buysse DJ, Reynolds CF, Monk TH, Berman SR, Kupfer DJ. The Pittsburgh Sleep Quality Index: A new
instrument for psychiatric practice and research. Psychiatry Res. 1989;28(2):193-213. DOI: 10.1016/0165-
1781(89)90047-4.

— Chang CH, Cella D, Fernandez O, Luque G, de Castro P, de Andrés C, et al.; Grupo Espanol de Cali-
dad de Vida en Esclerosis Multiple. Quality of life in multiple sclerosis patients in Spain. Mult Scler.
2002;8(6):27-31. DOI: 10.1191/1352458502ms8510a.

— Fernandez O, Fernandez V, Baumstarck-Barrau K, Muioz |, Gonzalez Alvarez M, del M, Arrabal JC, et
al. Validation of the Spanish version of the Multiple Sclerosis International Quality of Life (MusiQol)
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Introduccién

La atencion centrada en la persona, en la que prima la educacion para la salud, una buena comunicaciéon
profesional-paciente y la toma de decisiones compartidas, es esencial para que las personas con esclerosis
multiple (EM) mantengan el mejor estado de salud posible. Este enfoque promueve el fortalecimiento de su
autonomia para la planificacion de su vida personal y la autogestion de su enfermedad. Para conseguir estos
objetivos es necesario que la persona con EM tenga un conocimiento suficiente sobre su enfermedad.

¢Cual es el problema?

Los profesionales sanitarios que atienden a las personas con EM llevan a cabo intervenciones para propor-
cionar y mejorar la informacién sobre su enfermedad. Sin embargo, esta informacion no siempre es suficiente
ni adecuada, y no utilizan instrumentos validos y fiables para medir su impacto.

¢Cual es la solucion?

En una reciente revision de la Cochrane Collaboration se recomienda evaluar el conocimiento que tienen las
personas con EM sobre su enfermedad mediante instrumentos que acumulen pruebas de validez suficientes
y que sean lo mas adecuados para una determinada poblacion y contexto. En este sentido, las revisiones
psicométricas sistematicas permiten identificar estos instrumentos.

¢Por qué llevarla a cabo?

No se han identificado revisiones psicométricas sistematicas cuyo objeto de analisis sean los instrumentos de
medida del conocimiento que tienen las personas con EM sobre su enfermedad. Por ello, hemos planificado
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realizar una revision psicométrica sistematica sobre estos instrumentos con la intencion de responder la si-
guiente pregunta: ;qué instrumentos son mas adecuados para medir el conocimiento que tienen las personas
con EM sobre la enfermedad?

¢En qué consiste la innovacion? Definicion del proyecto en detalle

La utilizacion de instrumentos para evaluar aspectos centrados en la persona no es frecuente. Por tanto, los
resultados de esta revision pueden contribuir a innovar los procesos de atencion sanitaria y proporcionar di-
ferentes beneficios, tanto a nivel de la persona con EM como del profesional y del sistema sanitario. Respecto
a la persona con EM, los instrumentos de medida validos y fiables pueden ayudarla a identificar cual es el co-
nocimiento esencial que debe adquirir y gestionar en relacion con su enfermedad. En consecuencia, pueden
capacitarla para una mayor implicacion en la toma de decisiones compartidas y optimizar indirectamente la
efectividad de la atencién que recibe. En cuanto al profesional, estos instrumentos representan herramientas
utiles y efectivas para la planificacion de la educacion para la salud y la evaluacion de la alfabetizacion en
salud de las personas con EM y sus familiares. En relacidon con el sistema sanitario, estos instrumentos pueden
contribuir sobremanera a determinar el impacto de los programas sanitarios, que suponen una gran inversion
en recursos. Por ultimo, esta revisién contribuira a identificar sobre qué instrumentos es necesario llevar a
cabo mas estudios, siendo un punto de partida sélido para el desarrollo de nuevas investigaciones.

INDICADORES

El presente proyecto permitira evaluar los siguientes indicadores:

1. Numero de instrumentos disponibles.
2. Grado de validez y fiabilidad.
3. Nivel de calidad metodoldgica y evidencia de cada instrumento.
Otras caracteristicas del proyecto se detallan en la base PROSPERO (ID: CRD42019125417).

CIERRE

En base a la evidencia disponible y a la calidad metodologica de los estudios se efectuaran recomendaciones
de uso para cada uno de los instrumentos identificados. Los resultados se publicaran en revistas cientificas y
se difundiran en eventos de caracter académico-cientifico y redes sociales generalistas y profesionales.
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