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Problemàtica: Procés assistencial de l’esclerosi múltiple  

L’esclerosi múltiple (EM) és una malaltia degenerativa, crònica i autoimmune del Sistema 

Nerviós Central que afecta el cervell i la medul·la espinal.  

• És la segona causa de discapacitat en els joves, després dels accidents de tràfic.  

• Cada any a Espanya es diagnostiquen 1.800 nous casos.  

• Existeixen un total de 55.000 de persones diagnosticades amb EM a Espanya.  

• 8.000 persones diagnosticades a Catalunya.  

• 700.000 persones diagnosticades a Europa. I més de 2,5 milions arreu del món.[1]  

L’EM presenta particularitats davant el sistema assistencial pel seu caràcter crònic, la 

diversitat de manifestacions en què es presenta i les implicacions transversals en matèria 

de necessitats socials, sanitàries i psicològiques que comporta en els pacients.[2]  

Millorar l’atenció que les persones amb EM  reben al llarg de la malaltia va més enllà del 

treball clínic, implica també l’organització assistencial i les eines i solucions ofertes als 

pacients.  

 

Solució: Digitalització del procés assistencial de l’esclerosi múltiple  

La digitalització del sistema sanitari disposa del potencial transformador per a introduir 

millores en la gestió dels processos assistencials. La introducció de la digitalització en les 

diferents fases del procés assistencial en l’esclerosi múltiple es contempla com una fórmula 

per millorar:  

• L’experiència assistencial dels pacients.  

• La qualitat de vida de les persones amb esclerosi múltiple.  

• L’eficiència i sostenibilitat del sistema sanitari.   

 

Aproximació: Definició del procés assistencial i solucions de digitalització  

Un equip multidisciplinari format per professionals dels sectors que intervenen en el procés 

assistencial de l’esclerosi múltiple delimiten, conjuntament,  en una jornada de co-creació el 

procés assistencial de l’EM amb l’objectiu  d’introduir propostes de millora a través de la 

introducció de solucions de digitalització al llarg del procés.  

Sectors: Infermeria, Empresa, Neurologia, Psicologia, Sistema de Salut i Pacients.  

Fases:  

1. Mapa d’empatia.  

2. Definició del procés assistencial.  

3. Identificació i classificació dels punts de digitalització.  

4. Indicadors per a l’estandardització dels sistemes d’informació. 

https://euc-word-edit.officeapps.live.com/we/wordeditorframe.aspx?new=1&ui=es&rs=es&wdenableroaming=1&mscc=1&wdodb=1&hid=126443A0-B05F-4000-21D8-3912E3E4C6B3&wopisrc=https%3A%2F%2Fhittbcn-my.sharepoint.com%2Fpersonal%2Fosola_hittbcn_com%2F_vti_bin%2Fwopi.ashx%2Ffiles%2F3527fa6f0fe84156ad34cf1c90d0d4fa&wdorigin=DocLib&wdhostclicktime=1654167718809&jsapi=1&jsapiver=v1&newsession=1&corrid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&usid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&sftc=1&cac=1&mtf=1&sfp=1&wdredirectionreason=Unified_SingleFlush&rct=Medium&ctp=LeastProtected#_ftn1
https://euc-word-edit.officeapps.live.com/we/wordeditorframe.aspx?new=1&ui=es&rs=es&wdenableroaming=1&mscc=1&wdodb=1&hid=126443A0-B05F-4000-21D8-3912E3E4C6B3&wopisrc=https%3A%2F%2Fhittbcn-my.sharepoint.com%2Fpersonal%2Fosola_hittbcn_com%2F_vti_bin%2Fwopi.ashx%2Ffiles%2F3527fa6f0fe84156ad34cf1c90d0d4fa&wdorigin=DocLib&wdhostclicktime=1654167718809&jsapi=1&jsapiver=v1&newsession=1&corrid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&usid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&sftc=1&cac=1&mtf=1&sfp=1&wdredirectionreason=Unified_SingleFlush&rct=Medium&ctp=LeastProtected#_ftn2
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Mapa d’empatia  

El mapa d’empatia té el propòsit de generar una visió global i transversal de l’experiència del 

pacient en l’esclerosi múltiple a través de les aportacions dels diferents actors que intervenen 

en el seu procés assistencial. Una construcció compartida en la qual intervenen, també, 

representants del col·lectiu de pacients.  

 

  

 

Recull de les aportacions més representatives amb relació a la vivència del pacient:  

• Incertesa respecte al futur i l’evolució de la malaltia. Per com es veurà afectada la vida 

personal i laboral i per la capacitat de fer front i gestionar la malaltia.  

• Preocupació per la pèrdua d'autonomia que comporta la malaltia.  

• Frustració, ràbia i impotència davant el qüestionament de per què aquella malaltia 

l’afecta.  

• Recepció d’un gran flux informació, una exposició abrupta a un alt volum de nova 

informació a assimilar, carregada de tecnicismes i poc adaptada a la situació.  

• Les aportacions en una dimensió d'acceptació, assenyalen la voluntat d'explicar la 

nova situació, d'adaptar-se i continuar endavant i s'ofereix per ajudar i aconsellar.  
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Definició del procés assistencial i punts de millora 

  

 

1. Aparició de Símptomes, Sospita i Estudis Inicials  

Ubicació: Atenció Primària i Urgències.  

• La capacitat dels professionals implicats per identificar la malaltia. És important que 

aquests disposin del coneixement de l’esclerosi múltiple per poder dirigir-s’hi amb 

el millor abordatge possible.  

• La tecnologia i la rapidesa davant els primers indicadors de la malaltia representen 

elements clau per dissipar la incertesa que el pacient pot experimentar i abordar, 

eficientment, la malaltia en estadis inicials.  

  

2. Diagnòstic  

Ubicació: Atenció Especialitzada, en l’Hospital.  

• S’identifica com a rellevant facilitar l’accessibilitat al sistema, proporcionar una 

atenció integral i integrada, la intervenció d’un equip multidisciplinari, el reforç de 

les habilitats de comunicació i la garantia d’un flux adequat d’informació, tasca en 

què les associacions de pacients poden contribuir.  
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• Dotar al pacient d’un acompanyament i atenció basats en la comprensió i la gestió 

correcta de la informació que se li transmet. Així com, la prestació d’atenció 

psicològica que doti al pacient de les habilitats per afrontar nous reptes.  

  

3. Tractament  

Ubicació: centre sanitari i domicili del pacient.  

• Informació estructurada, necessària per a la presa de decisions, així com ho és 

l’educació sanitària.  

• Un abordatge integral multidisciplinari i un procés basat en “Shared Desision 

Making” on el pacient intervé en la presa de decisions.  

  

4. Aparició de brots i Progressió de la malaltia (deteriorament funcional i cognitiu)  

Ubicació: El domicili, el lloc de treball o altres espais que el pacient habita.  

• Proporcionar al pacient informació estructurada i eines per poder identificar el 

brot, empoderant-lo i també garantint-li l’accessibilitat al sistema sanitari a través 

de l’agilització del contacte amb aquest.  

• Oferir suport emocional així com dotar al pacient de solucions pràctiques per als 

reptes funcionals que comporta. La progressió comporta necessitats sobrevingudes 

davant les quals és rellevant contemplar el suport d’una persona cuidadora. També, 

l’adaptació de l’entorn a les seves necessitats en entorns com l’habitatge o el lloc de 

feina on resulta clau suport legal i comunitari.  

  

5. Gestió de la malaltia  

Aquesta fase compren els controls periòdics, estadis de depressió, canvis de tractament, 

adaptació de l’entorn i pèrdua de suport familiar. Qüestions interconnectades entre elles i 

amb altres fases on resulta valuós tenir un equip multidisciplinari.  

Ubicació: Centre Sanitari, domicili i entorn del pacient. La gestió de la malaltia s’imbrica de 

forma transversal en la resta d’estadis.   

• Els controls periòdics, que tenen lloc al centre sanitari o al domicili del pacient així 

com canvis en el tractament.  

• Estadis de depressió experimentada en diferents fases assistencials pel pacient 

davant els quals és necessari que aquest disposi d’assessorament legal i  laboral, i 

es tingui en compte l’acompanyament als familiars del pacient. Així com comptar 

amb un sistema d’informació interoperable. 

• Fases de pèrdues de suport familiar, ja sigui per la mort de la persona cuidadora o 

per la separació de la parella. Fase on és també fonamental garantir l’assistència del 

pacient amb una persona responsable de les cures.  



7 

 

6. Fase final: Fases de discapacitat avançades i final de la vida  

Ubicació: el seu domicili o residencia habitual.  

• Resulta clau garantir l’acompanyament i l’ajuda domiciliària, integrant les cures 

pal·liatives així com establint les voluntats anticipades.  
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Solucions de Digitalització  

Un cop identificades les fases del procés assistencial i els punts de millora, es planteja la 

introducció de potencials solucions de digitalització situades en les diferents fases del 

procés.  

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

• En la fase d’aparició dels primers símptomes i estudis inicials  la digitalització es 

dirigeix a l’engagement en matèria d’accés, navegació i vincles. A través de la 

centralització de la informació mitjançant una font d’accés universal, que tingui en 

compte una priorització segons nivell de gravetat a través d’un previ triatge.  

 

• En una fase de diagnòstic es té en compte l’estandardització dels sistemes 

d’informació a través de la digitalització de la informació, en què aquesta es presenti 

de forma unificada, centralitzada, estructurada i accessible tant per sanitaris com per 

usuaris. Facilitant l’accés del pacients a l’historial clínic a través d’un smartphone.  

 

• En una fase de controls periòdics la digitalització va dirigiria a les opcions de visites 

adaptades a les necessitats dels pacients: presencial, no presencial, videotrucada, e-

consulta. També a la telemonitorització de símptomes entre visites o abans de les 

vistes.  

 

• En una fase de gestió i maneig de la malaltia es contempla la digitalització de tràmits, 

serveis, gestions i recursos, per tal que siguin accessibles de forma online. Així com 

una finestra única a informació estructurada, contrastada i fiable.  
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• S’assenyala també la necessitat d’oferir una visió general de la situació. A través d’un 

dashboard amb informació visual completa que ofereixi una comparativa entre la 

població. 

 

• En l’adaptació de l’entorn i contemplant fases avançades de la malaltia on el pacient 

es podria trobar en un estat de discapacitat avançat la digitalització esdevé necessària 

per a la geolocalització de serveis i a la disposició d’una biblioteca de recursos.  

 

• Des de l’inici de la malaltia fins a tractament la digitalització resulta rellevant en la 

gestió i flux de la informació que rep el pacient en matèria de selecció i mesura de la 

informació.  
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Proposta d’indicadors per a l’estandardització dels sistemes d’informació 

Per a la digitalització del procés assistencial de l’esclerosi múltiple esdevé fonamental la 

construcció de sistemes d’informació estandarditzats on la informació sigui mesurada, fiable, 

comparativa i d’accés universal. L’estandardització del sistema d’informació passa 

necessàriament per la prèvia selecció de dades rellevants en la seva digitalització. A 

continuació plantegem, des d’una mirada transversal del procés assistencial de l’esclerosi 

múltiple, mitjançada pels agents de diferents àmbits d’aquest procés, una proposta 

d’indicadors a tenir en compte. 

- Filiació: Conèixer el sexe i l’edat de la persona pacient ofereix informació rellevant per 

saber amb quin grup de població es tracta. És especialment rellevant en una malaltia 

que, com l’esclerosi múltiple, presenta biaixos d’incidència en matèria de sexe i edat, 

afectant més a dones joves que a homes. 

- Aparició dels primers símptomes: Indicador que pot coincidir amb una primera visita 

a urgències o al centre assistencial, que no necessàriament porta a un diagnòstic 

inicial. Ens permet conèixer no només la primera manifestació reconeguda de la 

malaltia sinó també la relació entre aquesta i l’edat de diagnòstic. És rellevant per 

identificar si el temps de diagnòstic és òptim i si aquest varia en funció d’altres com la 

situació geogràfica. 

- Línies de Tractament: La identificació dels diferents tipus de tractament que han 

intervingut en el procés assistencial de l’esclerosi múltiple del pacient i les dates de 

cada un, ens permeten conèixer l'evolució de la malaltia. 

- Escala Expandida de l'Estat de Discapacitat (EDSS[3]): Indicador dissenyat per a 

l’avaluació de la discapacitat en persones amb l’Esclerosi Múltiple. Ens permet 

conèixer la situació funcional del pacient a escala motriu i realitzar un seguiment de 

la seva evolució, la qual no es presenta ni evoluciona de forma uniforme en diferents 

pacients. 

- Function Independence Measure (FIM[4]): Indicador que permet avaluar la capacitat 

de desenvolupar-se funcionalment i el seu grau d’autonomia per realitzar diferents 

tasques motrius i cognitives. 

- Escala Hospitalària d’Ansietat i Depressió (HADS[5]): L’avaluació de la dimensió 

emocional de la malaltia adquireix rellevància en l’esclerosi múltiple, una malaltia 

multidimensional que es caracteritza per presentar implicacions psicològiques. 

L’escala HADS permet determinar l’impacte emocional de la malaltia en el pacient en 

matèria de depressió i ansietat. En aquest sentit, es contemplen també altres 

https://euc-word-edit.officeapps.live.com/we/wordeditorframe.aspx?new=1&ui=es&rs=es&wdenableroaming=1&mscc=1&wdodb=1&hid=126443A0-B05F-4000-21D8-3912E3E4C6B3&wopisrc=https%3A%2F%2Fhittbcn-my.sharepoint.com%2Fpersonal%2Fosola_hittbcn_com%2F_vti_bin%2Fwopi.ashx%2Ffiles%2F3527fa6f0fe84156ad34cf1c90d0d4fa&wdorigin=DocLib&wdhostclicktime=1654167718809&jsapi=1&jsapiver=v1&newsession=1&corrid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&usid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&sftc=1&cac=1&mtf=1&sfp=1&wdredirectionreason=Unified_SingleFlush&rct=Medium&ctp=LeastProtected#_ftn3
https://euc-word-edit.officeapps.live.com/we/wordeditorframe.aspx?new=1&ui=es&rs=es&wdenableroaming=1&mscc=1&wdodb=1&hid=126443A0-B05F-4000-21D8-3912E3E4C6B3&wopisrc=https%3A%2F%2Fhittbcn-my.sharepoint.com%2Fpersonal%2Fosola_hittbcn_com%2F_vti_bin%2Fwopi.ashx%2Ffiles%2F3527fa6f0fe84156ad34cf1c90d0d4fa&wdorigin=DocLib&wdhostclicktime=1654167718809&jsapi=1&jsapiver=v1&newsession=1&corrid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&usid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&sftc=1&cac=1&mtf=1&sfp=1&wdredirectionreason=Unified_SingleFlush&rct=Medium&ctp=LeastProtected#_ftn4
https://euc-word-edit.officeapps.live.com/we/wordeditorframe.aspx?new=1&ui=es&rs=es&wdenableroaming=1&mscc=1&wdodb=1&hid=126443A0-B05F-4000-21D8-3912E3E4C6B3&wopisrc=https%3A%2F%2Fhittbcn-my.sharepoint.com%2Fpersonal%2Fosola_hittbcn_com%2F_vti_bin%2Fwopi.ashx%2Ffiles%2F3527fa6f0fe84156ad34cf1c90d0d4fa&wdorigin=DocLib&wdhostclicktime=1654167718809&jsapi=1&jsapiver=v1&newsession=1&corrid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&usid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&sftc=1&cac=1&mtf=1&sfp=1&wdredirectionreason=Unified_SingleFlush&rct=Medium&ctp=LeastProtected#_ftn5
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indicadors no hospitalaris, de caràcter més comunitari com l’indicador de l’escala de 

la desesperança de Beck (BHS) o l’escala de depressió de Hamilton. 

- Grau de dependència reconegut: Indicador rellevant en l'àmbit de prestacions 

socials, tanmateix, pot presentar un encaix esbiaixat per a l’avaluació de malalties com 

l'Esclerosi Múltiple, ja que en estar orientat a la simptomatologia més visible pot no 

reflectir el grau de discapacitat real de les persones amb esclerosi múltiple. 

- MsQol-54[6]: La intervenció i serveis a pacients amb esclerosis múltiple té l’objectiu 

de garantir la seva qualitat de vida. Aquest indicador permet avaluar la qualitat de vida 

en relació amb la salut, dissenyat per a l’avaluació de l’esclerosi múltiple. Un 

qüestionari de llarga extensió que ofereix una visió amplia incloent qüestions com la 

funció física, estat psicològic, dolor, funció social, fatiga i sexualitat. 

A continuació es plantegen altres aspectes a tenir en compte en la definició dels sistemes 

d’informació per construir una  visió més completa del procés assistencial, contemplant 

indicadors capaços d’avaluar les següents dimensions: 

- Tipus d'esclerosi múltiple: Permet conèixer en quin curs de la malaltia es troba el 

pacient segons els següents fenotips[7]: recaiguda-remissió, secundària progressiva, 

primària progressiva i progressiva amb recaiguda. Ens permet conèixer i avaluar 

l’evolució de la malaltia, tanmateix, la simptomatologia de la malaltia és molt variable 

i grups de persones amb un mateix tipus poden experimentar la malaltia de formes 

diferents. 

- Nivell de suport social: Mesurar el suport social de la persona amb esclerosi múltiple 

permet aproximar-nos a les seves relacions i a la confiança i grau de suport 

d’aquestes. Indicadors com Oslo-3 (OSSS-3[8]) poden resultar útils en aquesta 

dimensió per la seva comparabilitat, brevetat i capacitar de  complementar altres 

indicadors en matèria de qualitat de vida, estat emocional, o grau de dependència. 

- La satisfacció del pacient amb el procés assistencial: Ofereix informació sobre la 

qualitat de l'atenció sanitària i l'adaptació d'aquesta a les necessitats del pacient. 

Escala Likert presenta una via d’accés a la percepció de la qualitat i satisfacció dels 

pacient amb els serveis rebuts en l’abordatge de la seva malaltia, en una escala d’1 a 

5  segons si el grau de satisfacció és molt alt o molt baix. 

- El grau de coneixement de la malaltia: S’ha evidenciat que el coneixement de la 

malaltia facilita l’adaptació del pacient a una malaltia crònica[9]. La informació és un 

recurs amb el qual compta el pacient, ofereix autonomia. Indicadors com el MSKQ-

25[10] ens permeten conèixer el grau d'informació amb els que compta el pacient per 

fer front a la malaltia. 

https://euc-word-edit.officeapps.live.com/we/wordeditorframe.aspx?new=1&ui=es&rs=es&wdenableroaming=1&mscc=1&wdodb=1&hid=126443A0-B05F-4000-21D8-3912E3E4C6B3&wopisrc=https%3A%2F%2Fhittbcn-my.sharepoint.com%2Fpersonal%2Fosola_hittbcn_com%2F_vti_bin%2Fwopi.ashx%2Ffiles%2F3527fa6f0fe84156ad34cf1c90d0d4fa&wdorigin=DocLib&wdhostclicktime=1654167718809&jsapi=1&jsapiver=v1&newsession=1&corrid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&usid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&sftc=1&cac=1&mtf=1&sfp=1&wdredirectionreason=Unified_SingleFlush&rct=Medium&ctp=LeastProtected#_ftn6
https://euc-word-edit.officeapps.live.com/we/wordeditorframe.aspx?new=1&ui=es&rs=es&wdenableroaming=1&mscc=1&wdodb=1&hid=126443A0-B05F-4000-21D8-3912E3E4C6B3&wopisrc=https%3A%2F%2Fhittbcn-my.sharepoint.com%2Fpersonal%2Fosola_hittbcn_com%2F_vti_bin%2Fwopi.ashx%2Ffiles%2F3527fa6f0fe84156ad34cf1c90d0d4fa&wdorigin=DocLib&wdhostclicktime=1654167718809&jsapi=1&jsapiver=v1&newsession=1&corrid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&usid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&sftc=1&cac=1&mtf=1&sfp=1&wdredirectionreason=Unified_SingleFlush&rct=Medium&ctp=LeastProtected#_ftn7
https://euc-word-edit.officeapps.live.com/we/wordeditorframe.aspx?new=1&ui=es&rs=es&wdenableroaming=1&mscc=1&wdodb=1&hid=126443A0-B05F-4000-21D8-3912E3E4C6B3&wopisrc=https%3A%2F%2Fhittbcn-my.sharepoint.com%2Fpersonal%2Fosola_hittbcn_com%2F_vti_bin%2Fwopi.ashx%2Ffiles%2F3527fa6f0fe84156ad34cf1c90d0d4fa&wdorigin=DocLib&wdhostclicktime=1654167718809&jsapi=1&jsapiver=v1&newsession=1&corrid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&usid=e9790a57-65f8-48d6-9cd1-e61775250d9a&sftc=1&cac=1&mtf=1&sfp=1&wdredirectionreason=Unified_SingleFlush&rct=Medium&ctp=LeastProtected#_ftn8
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- L'activitat física habitual: Existeix una relació beneficiosa entre la realització 

d'activitat física i la millora de la simptomatologia de l'esclerosi múltiple. Indicadors 

com el qüestionari internacional de l’activitat física, en la seva forma simplificada 

(IPAQ-SF[11]), ens serveix per conèixer l'activitat física en relació amb la salut que 

realitzen les persones amb esclerosi múltiple en la seva vida quotidiana. 
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Conclusions  

A partir de l’aproximació conjunta a la vivència del pacient, la definició del procés assistencial, 

els elements clau en cada fase i la proposta de solucions de digitalització, es va determinar 

que la digitalització del procés assistencial de l’Esclerosi Múltiple ha de tenir en compte els 

següents punts:  

• El valor que aporten en funció a dos eixos: el pacient i els agents del sistema sanitari. 

Cal considerar el valor que les solucions aporten per al pacient i també el valor que 

generen per als agents del sistema sanitari, les millores que hi introdueixen. 

Contemplant així, els objectius de millora de l’experiència del pacient i d’eficiència i 

sostenibilitat del sistema sanitari que es persegueixen.  

 

• Emergeix la importància de la gestió de la informació al llarg del procés assistencial. 

La informació i el flux d’aquesta emergeix com a motiu de preocupació dels pacients 

davant l’alt volum d’informació al que es veuen exposats i al mateix temps a una 

voluntat de disposar del coneixement necessari per fer front a la malaltia i reduir la 

incertesa. La gestió, selecció i transferència de la informació emergeix com a repte de 

la digitalització, cal saber quina informació mesurar per a generar sistemes 

d’informació eficients.  

 

• Posar al pacient en el centre comporta incloure la seva participació en el procés que  

l’implica, no només com un beneficiari sinó tenint en compte el rol actiu del pacient 

en el procés. On aquest disposi de vies d’accés a la informació, agilitzant el seu 

contacte amb el sistema sanitari, millorant l’accessibilitat i potenciant l’autonomia.  

 

• En l’estandardització dels sistemes d’informació cal tenir en compte la necessitat 

d’obtenir una aproximació transversal a les necessitats dels pacients. Per tant, cal 

contemplar una selecció d’indicadors capaços d’il·lustrar de forma global la realitat 

de les persones amb esclerosi múltiple, indicadors que ofereixin informació 

mesurada, fiable, comparativa i d’accés universal. 

Com a resultat d’aquests punts clau s’identifica en el procés assistencial les solucions de 

digitalització que imbriquin aquests elements:  
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Des de fases inicials, on intervenen les primeres proves al pacient, esdevé important 

l’estandardització de sistemes d’informació. Disposar d’informació seleccionada, 

estructurada i accessible ens permet determinar quina informació volem mesurar i a partir 

d’aquesta, elaborar un dashboard amb informació visual i comparativa de la població.  

A partir d’aquí crear un punt d’accés universal, una finestreta única accessible per a pacients 

i professionals del sistema sanitari implicats en el procés assistencial, que garanteixi la font 

fiable de la informació.  
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