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Problematica: Proceso asistencial de la esclerosis multiple

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad degenerativa, crénica y autoinmune del
Sistema Nervioso Central que afecta al cerebro ya la médula espinal.

e Esla segunda causa de discapacidad en los jovenes, después de los accidentes de

trafico.

e (Cada afo en Espafa se diagnostican 1.800 nuevos casos.

e Existen un total de 55.000 personas diagnosticadas con EM en Espaia.

e 8.000 personas diagnosticadas en Catalufia.

e 700.000 personas diagnosticadas en Europa. Mas de 2,5 millones en todo el mundo.!

La EM presenta particularidades frente al sistema asistencial por su caracter crénico, la
diversidad de manifestaciones en las que se presentay las implicaciones transversales en
materia de necesidades sociales, sanitarias y psicolégicas que comporta en los pacientes.2!

Mejorar la atencién que las personas con EM reciben a lo largo de la enfermedad va mas alla
del trabajo clinico, implica también la organizaciéon asistencial y las herramientas y
soluciones ofrecidas a los pacientes.

Solucion: Digitalizacion del proceso asistencial de la esclerosis multiple

La digitalizacién del sistema sanitario dispone del potencial transformar e introducir mejoras
en los en la gestidén y en procesos asistenciales. La introduccion de la digitalizacién en las
diferentes fases del proceso asistencial en la esclerosis multiple se contempla como una
féormula para mejorar:

e Laexperiencia asistencial de los pacientes.

e Lacalidad de vida de las personas con esclerosis multiple.
e Laeficienciay sostenibilidad del sistema sanitario.

Aproximacion: Definicidon del proceso asistencial. Soluciones de digitalizaciéon

Un equipo multidisciplinar conformado por profesionales de los sectores que intervienen en
el proceso asistencial de la esclerosis multiple delimitan conjuntamente en una jornada de
cocreacion el proceso asistencial de la EM con el objetivo de introducir propuestas de mejora
a través de la introduccion de soluciones de digitalizacion a lo largo del proceso.

Sectores: Enfermeria, Empresa, Neurologia, Psicologia, Sistema de Salud y Pacientes.

Fases:
1. Mapa de empatia.
2. Definicion del proceso asistencial.
3. Identificacion y clasificacion de los puntos de digitalizacion.
4. Indicadores para la estandarizacién de los sistemas de informacion.
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Mapa de empatia

El mapa de empatia tiene el propdsito de generar una visidén global y transversal de la
experiencia del paciente en la esclerosis multiple a través de las aportaciones de los distintos

actores que intervienen en su proceso asistencial. Una construccion compartida en la que

intervienen, también, representantes del colectivo de pacientes.
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® Deseo de frenar la progresién de la enfermedad,
minimizando su impacto y cuidado.

* Adecuacion del entorno a sus necesidades.

* Comprension y apoyo.

® Preocupacion por el impacto en la vida familiar y
laboral

* Miedo a la pérdida de autonomia

Recopilacion de las aportaciones mas representativas en relacién con la vivencia del
paciente:

¢ Incertidumbre respecto al futuro y la evolucion de la enfermedad. Por cémo se vera
afectada la vida personal y laboral y por la capacidad de hacer frente y gestionar la
enfermedad.

e Preocupacion por la pérdida de autonomia que comporta la enfermedad.

o Frustracion, rabia e impotencia ante el cuestionamiento de por qué aquella
enfermedad le afecta.

o Recepcion de un gran flujo informacién, una exposicién abrupta a un alto volumen
de nueva informacién a asimilar, cargada de tecnicismos y poco adaptada a la
situacién.

e Las aportaciones en una dimensién de aceptacion sefialan la voluntad de explicar la
nueva situacion, de adaptarse y seguir adelante y se ofrece para ayudar y aconsejar.



Definicion del proceso asistencial y puntos de mejora
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EQUIPO MULTIDISCIPLINARIO EN TODO EL PROCESO

1. Aparicion de Sintomas, Sospecha y Estudios Iniciales
Ubicacién: Atencién Primaria y Urgencias.

e La capacidad de los profesionales implicados para identificar la enfermedad. Es
importante que estos dispongan del conocimiento de la esclerosis multiple para
poder dirigirse a ella con el mejor abordaje posible.

e La tecnologia y la rapidez frente a los primeros indicadores de la enfermedad
representan elementos clave para disipar la incertidumbre que el paciente puede

experimentar y abordar, eficientemente, la enfermedad en estadios iniciales.

2. Diagnéstico
Ubicacién: Atencion Especializada, en el Hospital.

e Se identifica como relevante facilitar la accesibilidad al sistema, proporcionar una
atencion integral e integrada, la intervencion de un equipo multidisciplinar, el



refuerzo de las habilidades de comunicacion y la garantia de un flujo adecuado de
informacidn, tarea en que las asociaciones de pacientes pueden contribuir.

Dotar al paciente de un acompafnamiento y atencién basados en la comprension y
gestion correcta de la informacion que se le transmite. Asimismo, la prestaciéon de
atencion psicolégica que dote al paciente de las habilidades para afrontar nuevos

retos.

3. Tratamiento

Ubicacion: centro sanitario y domicilio del paciente.

Informacion estructurada, necesaria para la toma de decisiones, asi como lo es la
educacion sanitaria.
Un abordaje integral multidisciplinar y un proceso basado en “Shared Desision

Making” donde el paciente interviene en la toma de decisiones.

4, Aparicion de brotes y Progresion de la enfermedad (deterioro funcional y

coghnitivo)

Ubicacion: El domicilio, lugar de trabajo u otros espacios que el paciente habita.

Proporcionar al paciente informacion estructurada y herramientas para poder
identificar el brote, empoderandolo y también garantizandole la accesibilidad al
sistema sanitario a través de la agilizacion del contacto con este.

Ofrecer apoyo emocional, asi como dotar de soluciones practicas para los retos
funcionales que comporta. La progresién comporta necesidades sobrevenidas ante
las que es relevante contemplar el apoyo de una persona cuidadora. Adaptacion del
entorno a sus necesidades en entornos como la vivienda o el sitio de trabajo, donde

también resulta clave apoyo legal y comunitario.

5. Gestion de la enfermedad

Esta fase comprende los controles periddicos, estadios de depresion, cambios de

tratamiento, adaptacion del entorno y pérdida de apoyo familiar. Cuestiones

interconectadas entre ellas y con otras fases en las que resulta valioso tener un equipo

multidisciplinar.

Ubicacién: Centro Sanitario, domicilio y entorno del paciente. La gestién de la enfermedad

se imbrica de forma transversal en el resto de los estadios.



e Los controles periddicos, que tienen lugar en el centro sanitario o en el domicilio del
paciente, asi como cambios en el tratamiento.

o Estadios de depresion experimentada en diferentes fases asistenciales por el
paciente ante los que es necesario que este disponga de asesoramiento legal y
laboral, y se tenga en cuenta el acompafiamiento a los familiares del paciente y contar
con un sistema de informacioén interoperable.

o Fases de pérdidas de apoyo familiar, ya sea por la muerte de la persona cuidadora o
por la separacion de la pareja. Fase donde también es fundamental garantizar la

asistencia del paciente con una persona responsable de los cuidados.

6. Fase final: Fases de discapacidad avanzadas y final de la vida
Ubicacion: su domicilio o residencia habitual.

o Resulta clave garantizar el acompafamiento y la ayuda domiciliaria, integrando los
cuidados paliativos, asi como estableciendo las voluntades anticipadas.



Soluciones de Digitalizacién

Una vez identificadas las fases del proceso asistencial y los puntos de mejora, se plantea la
introduccién de potenciales soluciones de digitalizacion situadas en las diferentes fases del
proceso.
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e Enlafase de aparicién de los primeros sintomas y estudios iniciales, la digitalizacién
se dirige al engagementen materia de acceso, navegacion y vinculos. A través de la
centralizacién de la informacién mediante una fuente de acceso universal, que tenga

en cuenta una priorizacion segun nivel de gravedad a través de una previa seleccion.

o Enunafase de diagnéstico se tiene en cuenta la estandarizacion de los sistemas de
informacion a través de la digitalizacién de la informacion, en la que esta se presente
de forma unificada, centralizada, estructurada y accesible tanto por sanitarios como
por usuarios. Facilitando el acceso del paciente al historial clinico a través de un
smartphone.

e Enunafase de controles periddicos, la digitalizacion dirigiria a las opciones de
visitas adaptadas a las necesidades de los pacientes: presencial, no presencial,
videollamada, e-consulta. También la telemonitorizacién de sintomas entre visitas o
antes de las vistas.



En una fase de gestién y manejo de la enfermedad se contempla la digitalizacion de
tramites, servicios, gestiones y recursos, para que sean accesibles de forma online.
Asi como una ventana Unica a informacion estructurada, contrastada y fiable.

Se sefiala también la necesidad de ofrecer una visién general de la situacion. A
través de un dashboard con informacion visual completa que ofrezca una

comparativa entre la poblacion.

En la adaptacion del entorno y contemplando fases avanzadas de la enfermedad
donde el paciente podria encontrarse en un estado de discapacidad avanzado, la
digitalizacién resulta necesaria para la geolocalizacién de servicios y a la disposicién

de una biblioteca de recursos.

Desde el inicio de la enfermedad hasta el tratamiento, la digitalizacion debe estar
enfocada en la gestiéon y flujo de la informacion que recibe el paciente en materia de

seleccion y medida de la informacion.



Indicadores para la estandarizacion de los sistemas de informacioén

Para la digitalizacién del proceso asistencial de la esclerosis multiple resulta fundamental la
construccion de sistemas de informacién estandarizados donde la informacion sea medida,
fiable, comparativa y de acceso universal. La estandarizacién del sistema de informacién
pasa necesariamente por la previa seleccion de datos relevantes en su digitalizacién. A
continuacion, planteamos, desde una mirada transversal del proceso asistencial de la
esclerosis multiple, intermediada por los agentes de diferentes ambitos de este proceso, una

propuesta de indicadores a tener en cuenta.

e Filiaciéon: Conocer el sexo y la edad de la persona paciente ofrece informacion
relevante para saber con qué grupo de poblacion se trata. Es especialmente
importante en una enfermedad que, como la esclerosis multiple, presenta sesgos de
incidencia en materia de sexoy edad, afectando mas a mujeres jévenes que a varones.

e Aparicion de los primeros sintomas: Indicador que puede coincidir con una primera
visita a urgencias o centro asistencial, que no necesariamente lleva a un diagnéstico
inicial. Nos permite conocer no solo la primera manifestacion reconocida de la
enfermedad, sino también la relacion entre estay la edad de diagndstico. Es relevante
para identificar si el tiempo de diagnéstico es 6ptimo y si varia en funcion de otros
factores como la situacion geogréfica.

e Lineas de Tratamiento: La identificacion de los distintos tipos de tratamiento que
han intervenido en el proceso asistencial de la esclerosis multiple del paciente y las
fechas de cada uno, nos permiten conocer la evoluciéon de la enfermedad.

¢ Escala Expandida del Estado de Discapacidad (EDSSS!): Indicador disefiado para la
evaluacion de la discapacidad en personas con esclerosis multiple. Nos permite
conocer la situacién funcional del paciente a escala motriz y realizar un seguimiento
de su evolucioén, que no se presenta ni evoluciona de forma uniforme en diferentes
pacientes.

¢ Function Independence Measure (FIMX“): Indicador que permite evaluar la
capacidad de desarrollarse funcionalmente y su grado de autonomia para realizar
diferentes tareas motrices y cognitivas.

e Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS®!): La evaluacién de la
dimensién emocional de la enfermedad adquiere relevancia en la esclerosis multiple,
una enfermedad multidimensional que se caracteriza por presentar implicaciones
psicolégicas. La escala HADS permite determinar el impacto emocional de la
enfermedad en el paciente en materia de depresién y ansiedad. En este sentido, se

contemplan también otros indicadores no hospitalarios, de caracter mas comunitario,
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como el indicador resultante de la escala de la desesperanza de Beck (BHS) o la escala
de depresion de Hamilton.

e Grado de dependencia reconocido: Indicador relevante en el ambito de
prestaciones sociales, sin embargo, puede presentar un encaje sesgado para la
evaluacion de enfermedades como la esclerosis multiple, ya que al estar orientado a
la sintomatologia mas visible puede no reflejar el grado de discapacidad real de las
personas con esclerosis multiple.

e MsQol-54; La intervencién y servicios a pacientes con esclerosis multiple tiene
como objetivo garantizar su calidad de vida. Este indicador permite evaluar la calidad
de vida en relacién con la salud, disenado para la evaluacién de la esclerosis multiple.
Un cuestionario de larga extension que ofrece una visién amplia, incluyendo
cuestiones como funcion fisica, estado psicolégico, dolor, funcién social, fatiga y

sexualidad.

A continuacién, se plantean otros aspectos a tener en cuenta en la definicidén de los sistemas
de informaciéon para construir una vision mas completa del proceso asistencial,

contemplando indicadores capaces de evaluar las siguientes dimensiones:

- Tipo de esclerosis multiple: Permite conocer en qué curso de la enfermedad se
encuentra el paciente segun los siguientes fenotipos : recaida-remision, secundaria
progresiva, primaria progresiva y progresiva con recaida. Nos permite conocer y
evaluar la evolucién de la enfermedad, sin embargo, la sintomatologia de la
enfermedad es muy variable y grupos de personas con un mismo tipo pueden
experimentar la enfermedad de formas distintas.

- Nivel de apoyo social: Medir el apoyo social de la persona con esclerosis multiple
permite aproximarnos a sus relaciones y su confianza y grado de apoyo. Indicadores
como Oslo-3 (0SSS-3%) pueden resultar atiles en esta dimension por su
comparabilidad, brevedad y capacitar para complementar otros indicadores en
materia de calidad de vida, estado emocional, o grado de dependencia.

- La satisfaccion del paciente con el proceso asistencial: Ofrece informacién sobre
la calidad de la atencidn sanitaria y su adaptacion a las necesidades de los pacientes.
Escala Likert presenta una via de acceso a la percepcion de la calidad y satisfaccion
de los pacientes con los servicios recibidos en el abordaje de su enfermedad, en una
escala de 1 a 5 segun si el grado de satisfaccién es muy alto o bajo.

- Elgrado de conocimiento de la enfermedad: Se ha evidenciado que el conocimiento
de la enfermedad facilita la adaptacién del paciente a una enfermedad croénica . La

informacién es un recurso con el que cuenta el paciente, ofrece autonomia.
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Indicadores cémo permite conocer el grado de informaciéon con los que cuenta el
paciente para hacer frente a la enfermedad, como el MSKQ-2512,

- La actividad fisica habitual: Existe una relacion beneficiosa entre la realizacién de
actividad fisica y la mejora de la sintomatologia de la esclerosis multiple. Indicadores
como el cuestionario internacional de la actividad fisica, en su forma simplificada
(IPAQ-SF™) para conocer la actividad fisica en relacion con la salud que realizan las

personas con esclerosis multiple en su vida cotidiana.
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Conclusiones

A partir de la aproximaciéon conjunta a la vivencia del paciente, la definicion del proceso
asistencial, los elementos clave en cada fase y la propuesta de soluciones de digitalizacioén,
se determiné que la digitalizacion del proceso asistencial de la Esclerosis Multiple debe tener
en cuenta los siguientes puntos:

e El valor que aportan en funcién a dos ejes: el paciente y los agentes del sistema
sanitario. Se debe considerar el valor que las soluciones aportan para el paciente y
también el valor que generan para los agentes del sistema sanitario, las mejoras que
introducen. Contemplando asi, los objetivos de mejora de la experiencia del paciente
y de eficiencia y sostenibilidad del sistema sanitario que se persiguen.

o Emerge la importancia de la gestiéon de la informacién a lo largo del proceso
asistencial. La informacién y el flujo de esta emerge como motivo de preocupacion
para los pacientes ante el alto volumen de informacion al que se ven expuestos y, al
mismo tiempo, a una voluntad de disponer del conocimiento necesario para hacer
frente a la enfermedad y reducir la incertidumbre. La gestién, seleccion y
transferencia de la informacion se postula como reto de la digitalizacion, es necesario
saber qué informaciéon medir para generar sistemas de informacion eficientes.

e Poner al paciente en el centro comporta incluir su participacion en el proceso que le
implica, no solo como un beneficiario, sino teniendo en cuenta el rol activo del
paciente en el proceso. Donde este disponga de vias de acceso a la informacion,
agilizando su contacto con el sistema sanitario, mejorando la accesibilidad y
potenciando la autonomia.

e Enlaestandarizacion de los sistemas de informacién es necesario tener en cuenta la
necesidad de obtener una aproximacién transversal a las necesidades de los
pacientes. Por tanto, es necesario contemplar una seleccion de indicadores capaces
de ilustrar de forma global la realidad de las personas con esclerosis multiple, con
indicadores que ofrezcan informacion medida, fiable, comparativa y de acceso
universal.

Como resultado de estos puntos clave se identifica en el proceso asistencial las soluciones
de digitalizacion que imbriquen estos elementos:

ESTANDARIZACION DASHBOARD PUNTO DE

SISTEMAS DE INFO. CONCISA COMPARATIVO INFO. FIABLE ACCESO

INFORMACION UNIVERSAL




Desde fases iniciales, donde intervienen las primeras pruebas al paciente, resulta importante
la estandarizacion de sistemas de informaciéon. Disponer de informacién seleccionada,
estructuraday accesible nos permite determinar qué informaciéon queremos medir y elaborar
un dashboard con informacion visual y comparativa de la poblacién.

A partir de ahi crear un punto de acceso universal, una ventanilla Unica accesible para
pacientes y profesionales del sistema sanitario implicados en el proceso asistencial, que

garantice la fuente confiable de la informacion.
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