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Proceso de diagnéstico de la Esclerosis Miiltiple (EM)

AM_1 Tiempo de diagnéstico

+  Formacidn especifica y continuada dirigida a los equipos de Atencion Primaria 'y
Urgencias.
- Establecer Circuitos Integrados rapidos de derivacion a neurologia (“fast-track” EM).

Conocimiento y la formacion en los dispositivos de Atencién Primaria y Urgen-

cias para mejorar el proceso de diagnéstico de sospecha de la EM

+  Programas de formacion acreditada con enfoque multidisciplinar desarrollada por
profesionales de referencia en EM.

Acceso a las pruebas diagnésticas clave para establecer el diagnéstico
de EM

«  Establecer vias rapidas internas, para sospechas de la enfermedad.
+ Implantacién de circuitos diagnésticos integrados.

AM_4 Proceso de comunicacion eficaz del diagnéstico al paciente con EM

+  Facilitar material informativo complementario.

AM_5 Cuidados de enfermeria en paciente con EM

+  Establecer un Plan de Cuidados Individualizado para pacientes con EM
+  Creacion de consultas monograficas de enfermeria y/o consulta de practica avanzada
para la EM.

Proceso de implementacion del plan terapéutico de la EM

Personalizacion del tratamiento y cuidados en funcion del perfil clinico y pro-

nostico de los pacientes

« Incorporacion activa del paciente en la toma de decisiones, aplicando el modelo de
decisién compartida.
«  Evaluaciones clinicas y prondsticas integrales previas a la eleccion terapéutica.

Garantia en el acceso equitativo a terapias modificadoras de la enfermedad

(TME) en funcion del perfil clinico y pronéstico de los pacientes
+  Establecimiento de criterios clinicos unificados y actualizados.

«  Crear algoritmos terapéuticos.
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AM_8 Fomento y control de la adherencia al tratamiento por los pacientes

+  Tener una consulta de enfermeria especializada para poder realizar el seguimiento
adecuado del paciente.
+ Evaluar la adherencia mediante encuestas validadas.

AM_9 Coordinacion entre neurologia, farmacia hospitalaria, enfermeria hospitalaria y

atencion primaria en el proceso de puesta en marcha del tratamiento
« Reuniones multidisciplinares periédicas.

AM_10 Proceso de inclusion del paciente en la toma de decisiones terapéuticas

+  Hacer participe al paciente en todas las etapas del proceso de la enfermedad.
+  Formacién de los profesionales en habilidades de comunicacion.

AM_11 Integracion de terapias complementarias y sintomaticas en el Plan Terapéutico

+ Evaluacion individualizada de las necesidades del paciente.
+  Trabajo coordinado del equipo multidisciplinar.

Proceso de implementacion del seguimiento de los pacientes con EM

AM_12 Estandarizacion del seguimiento

+  Definicion de criterios de periodicidad segun el perfil clinico, forma de EM, fase,
tratamiento y nivel de discapacidad para adaptar la frecuencia de revisiones.

AM_13 Integracion de equipos multidisciplinares en el seguimiento de pacientes con

EM

« Disefar protocolos clinicos multidisciplinares que definan las rutas de atencién desde el
diagnéstico, tratamiento y seguimiento crénico.

+  Definicion clara de roles y responsabilidades de cada miembro del equipo
multidisciplinar.

AM_14 Intervalos adecuados para realizar Resonancia Magnética de control, adapta-

dos al tipo de tratamiento y evolucion clinica

+  Guias clinicas actualizadas para cada fase de la enfermedad.
+ Vias rapidas y coordinacion directa con el servicio de Radiodiagnéstico.
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AM_15 Evaluacion sistematica de calidad de vida y sintomas no motores

+ Incorporar resultados a historia clinica o integracion automatizada.
+  Uso de PROMs y PREMs validados.

AM_16 Monitorizacién del seguimiento a través de consultas telematicas de los pa-

cientes con EM
+  Protocolos claros sobre la periodicidad y objetivos de las consultas telematicas.

AM_17 Plan de seguimiento estructurado

«  Protocolos de seguimiento especificos para EM progresiva.

AM_18 Abordaje y la coordinacion de pacientes de EM con brotes

+ Realizar reuniones conjuntas con especialidades implicadas.
+ Viarapida de acceso a la consulta monografica de EM.

AM_19 Satisfaccion del paciente con el proceso de seguimiento del Plan Terapéutico
(PREMs)
+ Disefio e implementacion de encuestas estandarizadas de Experiencia del Paciente
(PREMSs).
+ Retroalimentacién directa al equipo asistencial compartiendo los resultados de las
encuestas.
AM_20 Incorporacion de los resultados del paciente en los procesos de mejora de la

atencion a la EM (PROMs)
+ Integracion de los PROMs en la practica clinica habitual.
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9HPT (Nine Hole Peg Test)

AH (Atencién hospitalaria)

AM (Accion de mejora)

AP (Atencién primaria)

APN (Enfermeria de practica
avanzada)

CCAA (Comunidades
auténomas)

CIS (Sindrome clinicamente
aislado)

CSUR (Centro, servicio o unidad
de referencia)

DC (Decision compartida)

DMT (Tratamiento modificador
de la enfermedad)

EDSS (Expanded disability status
scale)

EM (Esclerosis Multiple)

EQ-5D (Euroqol five dimensions
questionnaire)

FSMC (Fatigue scale for motor
and cognitive functions)

GFAP (Glial fibrillary acidic protein)
HAD (Hospital anxiety and
depression scale)

HC (Historia clinica)

HCE (Historia clinica electrénica)
HR (Human resources)

IG (Inmunoglobulinas)

IgG (Inmunoglobulina G)
McDonald (Criterios de
McDonald para diagndstico de
esclerosis multiple)

MPR (Medication possession ratio)
MSFIS (Multiple sclerosis fatigue
impact scale)

MSIS-29 (Multiple sclerosis
impact scale 29)

MSQoL-54 (Multiple sclerosis
quality of life 54)
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MSTCQ (Multiple sclerosis
treatment concerns
questionnaire)

MSWS-12 (Multiple sclerosis
walking scale 12)

NEDA-3 (No evidence of disease
activity 3)

NICE (National institute for health
and care excellence)

OPTION-5 (Observing patient
involvement in decision making
scale)

P50 (Percentil 50)

PDC (Proportion of days covered)
PEV (Potenciales evocados
visuales)

PREM / PREMs (Patient reported
experience measures)

PROM / PROMs (Patient reported
outcome measures)

PRIMUS (Patient reported
indices for multiple sclerosis)
RHB (Rehabilitacion)

RIS (Radiology information
system)

RM (Resonancia magnética)
SDM-Q-9 (Shared decision-
making questionnaire 9)

SDMT (Symbol digit modalities test)
SEN (Sociedad Espafiola de
Neurologia)

SPIKES (Protocolo de
comunicacién de malas noticias)
SU (Servicios de urgencias)
T25FW (Timed 25-foot walk)
TME (Terapias modificadoras de
la enfermedad)

TSQM (Treatment satisfaction
questionnaire for medication)
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i. Introduccion y justificacion

La Esclerosis Mudltiple (EM) es una enfermedad neurolédgica crénica, inflama-
toria, autoinmune y desmielinizante que afecta al sistema nervioso central. Se
estima que en Espafia viven actualmente mas de 55.000 personas con EM, con
una incidencia creciente en los ultimos afos, especialmente en mujeres jovenes,
con una proporcién mujer/hombre de 3:1. Segun el Atlas Mundial de la EM 2023
(MSIF) y los ultimos datos del Observatorio Esclerosis Mdltiple Espafia (Escle-
rosis Multiple Espafia, 2024), la prevalencia nacional se sitia en torno a los 120
casos por cada 100.000 habitantes, con importantes variaciones regionales.

A pesar de los avances diagndsticos y terapéuticos, la EM sigue suponiendo un
reto sanitario, econdmico y social de primer orden: representa la segunda causa
de discapacidad no traumatica en adultos jovenes y conlleva una significativa
carga emocional y funcional, tanto para los pacientes como para sus familias.
Se trata de una enfermedad de evolucion heterogénea, que requiere un abordaje
integral, precoz y personalizado.

En este contexto, el presente “Planes de Mejora de la Atencidn a la Esclerosis
Multiple” se alinea con las directrices del Sistema Nacional de Salud (SNS), las
recomendaciones de la Sociedad Esparfiola de Neurologia (SEN) y los principios
de atencion centrada en la persona. El objetivo es avanzar hacia un modelo asis-
tencial basado en la calidad, la continuidad, la equidad y la experiencia del pa-
ciente, incorporando herramientas como los PROMs, PREMs y estrategias de
coordinacion multidisciplinar. Partiendo de la Ruta del paciente establecida e
identificados puntos criticos de esta ruta, se trata de definir acciones de mejora
y estructurarlas en forma de planes que nos permitan evaluar los avances en su
implantacién y el impacto de estas. Fig. 1y 2.

ii. Objetivo

El presente documento tiene como objetivo establecer un marco de referencia
para mejorar la calidad asistencial en la atencion a pacientes con Esclerosis
Multiple, mediante la definicién de estandares de calidad, indicadores de evalua-
cion y acciones de mejora en los distintos niveles de atencion.
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iii. Metodologia

Contexto: El Proyecto se desarrollé en respuesta a la necesidad creciente de
establecer estandares homogéneos de calidad en la atencion de los pacientes
con EM, asi como en la identificacién de acciones de mejora. La iniciativa fue
promovida por la Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial en colaboracion con
Novartis como entidad patrocinadora.

Intervenciones: Se disefid un proceso metodoldgico basado en técnicas de abor-
daje cualitativas para lograr consenso con el grupo de expertos. Participaron 12
expertos en Esclerosis Multiple (neurélogos/as, enfermeros/as especializados/
as y gestores sanitarios) seleccionados por su experiencia clinica y en gestion,
provenientes de distintos tipos de centros sanitarios (hospitales universitarios,
comarcales y especializados) y regiones geogréficas diversas.

iv. Fases
El desarrollo se organizé en cinco fases secuenciales:

+ Fase 1: Revision bibliografica para identificar recomendaciones internacio-
nales y areas clave.

+ Fase 2: Una primera ronda con un cuestionario abierto para recabar propues-
tas cualitativas de aspectos relevantes para la correcta atencion de los pa-
cientes con EM.

+ Fase 3: Segunda ronda para priorizar, consensuar y refinar la lista preliminar
de planes de mejora.

+ Fase 4: Reuniones presenciales y virtuales, para consolidar el consenso, me-
jorar la redaccion y ajustar la propuesta.

« Fase 5: Validacién y revision final del documento.

Estas fases permitieron un ajuste continuo del contenido para garantizar su vali-
dez, aplicabilidad y aceptacion.
v. Medidas

Los planes de mejora se estructuraron de la siguiente forma:

1. Cual es el problema.
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Por qué ocurre.

Por qué abordarlo.

Como lo solucionamos.

Quién y cuando lo hara.

Qué resultados nos proponemos obtener.

El Proyecto para cada plan de mejora definio un conjunto de indicadores de calidad
especificos que permitieran medir los avances derivados de la incorporacién de
las diferentes propuestas.

vi.Fichas técnicas

Cada indicador se describi6 detalladamente en fichas técnicas que incluyen:

Criterio de calidad e indicadores medibles: Cada indicador se formula
siguiendo el marco de evaluacion de estructura, proceso y resultado
propuesto por Donabedian, desglosado en estandares claramente definidos,
que permiten su evaluacion objetiva en la practica clinica.

Justificacion clinica y aclaraciones: Se incluye una explicacion basada en
evidencia y experiencia profesional sobre la relevancia del indicador, asi
como notas aclaratorias y exclusiones que delimitan su ambito de aplicacion
y reducen la ambigliedad en la interpretacion.

Fuentesdeinformacién: Se especificanlos sistemas o soportesdocumentales
desde los cuales deben obtenerse los datos para medir cada indicador
(por ejemplo, historia clinica electrénica, inspeccién directa de recursos y
protocolos, etc.)

Fuentes de evidencia: Se incorporan referencias bibliograficas relevantes,
guias clinicas, estandares nacionales e internacionales e informes técnicos
que sustentan la eleccién y formulacion de cada indicador.

Estandar o nivel de cumplimiento.

vii. Analisis

Se empled un enfoque cualitativo para desarrollar y consensuar los planes de
mejora y los indicadores de calidad. El analisis incluyo:

1.

Analisis de contenido: Las respuestas abiertas de las primeras rondas fueron
codificadas tematicamente, permitiendo identificar dimensiones clave y
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agrupar las propuestas en categorias.

2. Valoracion del consenso: Se consider6 que existia consenso cuando el grupo
de experto expresaban acuerdo claro sobre la inclusién, redaccion o ajuste
de las propuestas.

3. Triangulacion de informacion: Las aportaciones recogidas a lo largo de las
rondas fueron revisadas en conjunto por el grupo de trabajo, lo que permitié
integrar perspectivas diversas y reforzar la validez de las propuestas
acordadas.

viii. Consideraciones éticas

El Proyecto se puede catalogar como un estudio metodoldgico de consenso
entre profesionales, sin implicar datos clinicos de pacientes ni intervenciones
directas, por lo que no requirié aprobacién ética ni consentimiento informado.
Las aportaciones de los expertos en las diferentes rondas se gestionaron de
forma confidencial. Los autores declaran no tener conflictos de intereses.
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RUTA DEL PACIENTE CON ESCLEROSIS MULTIPLE
01. DIAGNOSTICO

ATENCION
PRIMARIA

ICIO .
APAlI;EC 20 VAL’ORACION g:::g;s&:ﬁg
SINTOMAS DE SINTOMAS

URGENCIAS

DERIVACION
SERVICIO
NEUROLOGIA
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RESONANCIA
MAGNETICA (RM)
CEREBRAL Y
MEDULAR

VALORACION

DE SINTOMAS ANALISIS
PETICION DE DE LCR

PRUEBAS

CONFIRMACION
DIAGNOSTICA
EM

VALORACION
DE PRUEBAS

ESTUDIOS
NEUROFISIOLOGICOS
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RUTA DEL PACIENTE CON ESCLEROSIS MULTIPLE
02. PLAN TERAPEUTICO

EDUCACION AL
PACIENTE Y

PLAN
TERAPEUTICO

FAMILIA SOBRE LA
ENFERMEDAD

TRATAMIENTOS DE
PRIMERA LINEA

MODIFICADOR DE LA ENFERMEDAD (TME)

TRATAMIENTO

TRATAMIENTOS DE
SEGUNDA LINEA

MODIFICADOR DE LA ENFERMEDAD (TME)

FARMACOLOGICO

TRATAMIENTOS
SINTOMATICO

MANEJO DE SINTOMAS CRONICOS
SEGUN PRESENTACION

TRATAMIENTO
BROTES AGUDOS

SEGUIMIENTO
Y CONTROL

REHABILITACION
Y SOPORTE

APOYO

PSICOSOCIAL
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03. SEGUIMIENTO Y CONTROL

EVALUACION
COGNITIVA Y DEL
ESTADO ANIMO

EVALUACION

CALIDAD DE VIDA

PLAN DE
CUIDADOS DE
ENFERMERIA

MONITORIZACION
DE EFECTOS
ADVERSOS DE
FARMACOS

RMN DE
CONTROL

(CADA 6-12 MESES)

EDUCACION
NEUROLGGICA
PERIODICA
SEGUN CLINICA

ANALITICA
SEGUN TRATAMIENTO
(FUNCION HEPATICA,
RENAL, ETC.)

REEVALUACION
PLAN
TERAPEUTICO

COORDINACION
MULTIDISCIPLINAR
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AM_1. Tiempo de diagndstico

AM_1 Tiempo de diagnéstico

¢Cual es el Es prioritario reducir el tiempo entre la aparicién de sintomas iniciales y el

problema? diagnéstico confirmado de EM, idealmente en menos de 3 meses, como
recomiendan guias internacionales.

¢Por qué Existen diversas causas que pueden dificultar el establecimiento de un

ocurre? diagnéstico de sospecha de la EM como sintomas iniciales inespecificos

que pueden confundirse con otras patologias mas comunes. También, por
la variabilidad en las formas de inicio con brotes leves que remiten y pue-
den retrasar la consulta médica por parte de los pacientes.

Otro factor es la variabilidad clinica, la EM no sigue un patrén unico, lo que
complica la identificacién temprana.

Estos tres elementos unidos a la falta de formacién dirigida a los Equipos
de Atencién Primaria pueden condicionar y retrasar el diagnéstico de certe-
za de la EM.

El acceso desigual a especialistas y pruebas, especialmente en lo que se
refiere a la disponibilidad de resonancia magnética y neurdlogos especiali-
zados puede influir en la rapidez del diagnéstico.

¢Por qué La EM es mas activa en las primeras fases, y un retraso puede significar
abordarlo? mas lesiones en el sistema nervioso central.
Por otro lado, los estudios sugieren que iniciar tratamiento precozmente se
asocia con menor discapacidad a largo plazo.

¢Coémo lo 1. Formacién especifica y continuada dirigida a los equipos de Atencion

solucionamos? Primaria y Urgencias, centrada en la EM, sus manifestaciones clinicas,
signos de alerta y principales sintomas. Incluir un médulo practico so-
bre el circuito de derivacion al Centro, Servicio o Unidad de Referencia
(CSUR) o a las Unidades Especializadas en Neurologia, con protocolos
claros y actualizados.

2. Establecer Circuitos Integrados rapidos de derivacion a neurologia
(“fast-track” EM), consensuando protocolos de sospecha temprana en
urgencias y primaria (checklist de sintomas neurolégicos).

3. Campanias de sensibilizacion y educacion ciudadana, para fomentar el
reconocimiento temprano de sintomas, reducir el riesgo de diagnoésti-
cos erréneos y evitar la peregrinacién del paciente por distintos niveles
asistenciales antes de llegar al diagndstico definitivo.

4. Elaborary consensuar protocolos de sospecha temprana en urgencias
y primaria (checklist de sintomas neuroldgicos).

5. Crear espacios de teleconsulta neurolédgicas para casos de sospecha
entre APy AH

6. Crear Unidades funcionales de EM en hospitales de referencia o en su
caso promover la existencia de consultas monograficas en todos los
servicios de neurologia o al menos un neurélogo de referencia implica-
do en la priorizacion de la valoracion de pacientes con sospecha de EM.
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AM_1 Tiempo de diagnéstico

¢Quiény Los profesionales implicados en la atencién a la esclerosis mdltiple actua-
cuando lo ran conforme a una planificacién estructurada. Inicialmente se definiran
hara? circuitos asistenciales de sospecha, con protocolos de derivacidn urgente

desde Atencidn Primaria y Urgencias a Neurologia. Posteriormente, se
impartird formacién especifica al personal de Urgencias y Atencién Prima-
ria sobre signos y sintomas de sospecha precoz. Se implementaran vias
rdpidas diagndsticas y, finalmente, se revisaran los circuitos en funcion de
los resultados obtenidos.

Objetivo: reducir los tiempos asistenciales desde la sospecha inicial ines-
pecifica en Atencién Primaria y/o Urgencias hasta el establecimiento del

diagnostico.
¢Qué Mejorar los tiempos de atencion desde la sospecha de sintomas iniciales
resultados inespecificos en Atencidn Primaria y/o servicios de urgencia hasta el esta-
proponemos blecimiento del diagnéstico.
obtener?
Fuente de Ver referencias: 13, 19, 54, 80, 86, 92, 100, 112, 141, 184, 185, 190, 199,
evidencia 203, 207.

AM_1 Indicadores de Calidad

1. Tiempo “puerta-neuro” DEFINICION

Dias desde primer contacto sanitario por sinto-
mas compatibles (AP/urgencias) hasta primera
valoracién en Neurologia

FORMULA

Mediana (P50) de dias por periodo/centro (es-
tratificar por AP vs urgencias)

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Sistema de informacidn hospital. Historia Clinica
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO

<30 dias (6ptimo) / <45 (aceptable)

2. Tiempo a diagnédstico confirmado DEFINICION

Dias desde primer contacto sanitario por sinto-
mas compatibles hasta diagndstico de EM (Mc-
Donald 2017) (o CIS alto riesgo protocolizado)

TIPO
Proceso
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FUENTES DE DATOS

Sistema de informacién hospital. Historia Clinica
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
<30 dias (6ptimo) / <45 (aceptable)

3. Adherencia al protocolo de RM “sos-

pecha de EM” DEFINICION

% de pacientes con sospecha de EM cuya RM
cerebrales incluyen 3D-FLAIR y resto de secuen-
cias minimas; RM medular cuando hay clinica o
hallazgos que lo indiquen

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Sistema de informacién hospital. Historia Clinica
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
290 %

4. Efectividad “Via Rapida EM"
DEFINICION

% de derivaciones etiquetadas como “via rapida
EM"” atendidas <30 dias

TIPO

Resultados

FUENTES DE DATOS

Sistema de informacioén hospital. Historia Clinica
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>90 %

5. Apoyo a Cuidadores DEFINICION

Porcentaje de cuidadores con puntuacion <40
en escala de sobrecarga Zarit tras intervencion
de apoyo

FORMULA

Numero cuidadores con baja sobrecarga / total
evaluados x 100

TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Registro de enfermeria / trabajo social
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Indicadores de Calidad
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>70%

AM_2. Conocimiento y la formacion en los dispositivos de
Atencion Primaria y Urgencias para mejorar el proceso de
diagnostico de sospecha de la EM

Conocimiento y la formacion en los dispositivos de Atencién Primaria 'y

¢Cual es el
problema?

¢Por qué
ocurre?

¢Por qué
abordarlo?

¢Cémo lo
solucionamos?

¢Quiény
cuando lo
hara?

Urgencias para mejorar el proceso de diagnéstico de sospecha de la EM

Diversos factores dificultan el diagnéstico de sospecha de la esclero-

sis multiple, entre ellos la presencia de sintomas iniciales inespecificos,
susceptibles de confundirse con patologias mas prevalentes. Asimismo,
la variabilidad en las formas de inicio, con brotes leves y autolimitados,
puede retrasar la consulta médica. Por ultimo, la heterogeneidad clinica de
la enfermedad, que no sigue un patrén Unico, complica su identificacion
temprana.

Fundamentalmente por la falta de formacién en los dispositivos de Aten-
cion Primaria y Urgencias para detectar sintomas iniciales o precoces para
establecer el diagnéstico de sospecha de la EM

La EM es mas activa en las primeras fases, y un retraso puede significar
mas lesiones en el sistema nervioso central.

Por otro lado, los estudios sugieren que iniciar tratamiento precozmente se
asocia con menor discapacidad a largo plazo.

1. Programas de formacion acreditada y reconocida por las autoridades
sanitarias y colegios profesionales, con contenidos actualizados, con
enfoque multidisciplinar desarrollada por profesionales de referencia en
EM.

2. Implantar metodologia basada en casos clinicos reales o simulados,
especialmente seleccionados para reflejar situaciones frecuentes en
Atencion Primaria y Urgencias, con el objetivo de afinar la capacidad de
sospecha diagnostica y mejorar la toma de decisiones en la fase inicial.

3. Utilizacién de entornos de simulacién clinica avanzada, para la recrea-
cién de escenarios asistenciales que permitan al personal entrenar la
identificacién de signos y sintomas de EM en condiciones controladas,
seguras y con retroalimentacion inmediata.

4. Disefiar programas de formacion hibridos (presencial y virtual), con
microcdapsulas formativas breves, simulacion clinica y validacion de
competencias.

Programas anuales de formacion, promovidos por autoridades sanitarias y
colegios profesionales, junto con sesiones interdisciplinares bimensuales
para la actualizacion de protocolos, impartidas por neurélogos y enfermeria
especializada en esclerosis multiple.
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Conocimiento y la formacion en los dispositivos de Atencion Primaria y

Urgencias para mejorar el proceso de diagnéstico de sospecha de la EM

¢Qué Mejorar la formacién de los dispositivos de Atencidn Primaria y Urgencias
resultados para establecer signos de sospecha de la Esclerosis Mdltiple.
proponemos

obtener?

Fuente de Ver referencias: 28, 86, 140, 141, 149, 159, 163, 173, 177, 189, 199.
evidencia

AM_2 Indicadores de Calidad

1. Ca_pacl.taclon en !EM para Atencion DEFINICION
Primaria/Urgencias

% de centros de APy SU con profesionales for-
mados en sospecha de EM

FORMULA

(Numero centros con =1 profesional formado /
Numero total de centros) x 100

TIPO
Estructura
FUENTES DE DATOS

Registro institucional. Programa de Formacién
Continuada

ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>80% en 2 afos

2. Calidad de las derivaciones DEFINICION

% derivaciones a neurologia correctamente justi-
ficadas (segun checklist de sospecha)

FORMULA

(Numero derivaciones que cumplen criterios /
Numero total de derivaciones por sospecha de
EM) x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Auditorias derivaciones
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>85%
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AM_2 Indicadores de Calidad

3. Tlempo'desc’le §ospecha en AP/SU DEFINICION
hasta Diagnéstico

Reduccioén del tiempo medio entre primera con-
sulta en AP/SU y diagndstico definitivo

FORMULA

Dias entre primera valoracién y diagnéstico con-
firmado (mediana)

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clinica / registro EM
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
=60 dias

AM_3. Acceso a las pruebas diagnésticas clave para
establecer el diagnostico de EM

Acceso a las pruebas diagnésticas clave para establecer el diagndstico de

EM
¢Cudl es el El retraso desde los primeros sintomas hasta el diagnéstico y el inicio de
problema? tratamiento en Espafia sigue siendo importante en la EM se estima un retra-
so medio de entre 1y 2 afios, pudiendo llegar hasta 3 afios.
¢Por qué Ocurre principalmente por el retraso en el acceso a pruebas diagndsticas
ocurre? clave en esclerosis multiple. La resonancia magnética constituye la herra-

mienta central para demostrar la diseminacion en tiempo y espacio; sin
embargo, las listas de espera y la carga asistencial en Radiologia pueden
demorar su realizacion y la aplicacion de protocolos especificos. La pun-
cion lumbar y el estudio de bandas oligoclonales o de la sintesis intratecal
de IgG estan disponibles en la mayoria de los hospitales publicos, aunque
la sensibilidad técnica y los tiempos de procesamiento varian entre cen-
tros. Asimismo, los centros de referencia (CSUR) concentran experiencia y
circuitos rapidos, pero su numero limitado y distribucién regional obligan a
derivaciones que afiaden demoras y desplazamientos. Finalmente, factores
organizativos —derivacion desde Atencién Primaria, tiempos para la prime-
ra consulta neuroldgica, agendas de Radiologia y circuitos de laboratorio—
contribuyen al retraso diagnéstico.

¢Por qué Las dificultades en el acceso a las pruebas diagnésticas fundamentales en
abordarlo? EM retrasan el inicio de terapias modificadoras de la enfermedad y empeo-
ra el prondstico potencial
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Acceso a las pruebas diagnésticas clave para establecer el diagnédstico de

EM
¢Como lo 1. Estableciendo vias rapidas internas, para sospechas de la enfermedad,
solucionamos? poniendo el principal foco en las pruebas para los pacientes ambulato-
rios

2. Seguimiento a través de una consulta monografica de enfermeria, de
los pacientes pendientes de pruebas diagndsticas y de su posterior
seguimiento.

3. Implantacién de circuitos diagnésticos integrados, permitiendo la reali-
zacion coordinada de la bateria de pruebas en un Unico proceso o en un
plazo reducido, evitando demoras innecesarias.

4. Implantacién de agendas preferentes para sospecha de EM en los
servicios de radiologia, neurofisiologia y laboratorio-

5. Desarrollo de protocolos de coordinacién con los servicios de radiolo-
gia, neurofisiologia y laboratorio-

6. Uso de herramientas digitales de solicitud y seguimiento de pruebas,
que integren la historia clinica electrénica y permitan al médico que de-
riva monitorizar en tiempo real el estado de cada solicitud, reduciendo
pérdidas de informacion y tiempos muertos administrativos.

7. Evaluacién continua de los tiempos de acceso y realizacién de pruebas,
estableciendo indicadores de calidad que permitan identificar cuellos
de botella y aplicar medidas correctoras de forma temprana.

8. Derivacion prioritaria a unidades especializadas que cuenten con circui-
tos diagnésticos integrados, permitiendo la realizacién coordinada de la
bateria de pruebas en un unico proceso o en un plazo reducido, evitan-
do demoras innecesarias.

¢Quiény Los profesionales implicados en la atencidn a la esclerosis miltiple —neu-
cuando lo rélogos, neurofisiélogos, enfermeria especializada, neurorradiélogos y ana-
hara? listas clinicos— actuaran conforme a la planificacién establecida. Las vias

rapidas diagndsticas se activardn tras la identificacion de sintomas sugesti-
vos de EM, de forma inmediata o en un plazo maximo de 1-2 semanas.

¢Qué Mejorar el acceso a las pruebas esenciales para establecer el diagnéstico
resultados de EM.

proponemos

obtener?

Fuente de Ver referencias: 7, 27, 40, 54, 86, 141, 145, 178, 189, 199, 207, 217.
evidencia

AM_3 Indicadores de Calidad

1. Circuito Rapido EM DEFINICION

Tiempo medio desde la solicitud de RM cere-
bral/medular hasta su realizacion

FORMULA
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Dias entre solicitud y fecha de realizaciéon de RM
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Sistema de citaciones / RIS

ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO

<20 dias (6ptimo), <30 (aceptable)

2. Tiempo medio realizacion RM

DEFINICION

Disponibilidad de circuito rapido EM con prue-
bas integradas

FORMULA

(Numero hospitales con circuito rapido / Nime-
ro total de hospitales con neurologia) x 100

TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Registros Institucionales
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
270%

3. Bateria diagndstica completa

DEFINICION

% de pacientes que completan bateria diagnésti-
ca (RM +LCR + PEV) en <30 dias

FORMULA

Numero pacientes completan bateria <30 dias /
total nuevos diagnésticos) x 100

TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Registro de actividad / HCE
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
=75%
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AM_4. Proceso de comunicacion eficaz del diagnéstico al
paciente con EM

Proceso de comunicacion eficaz del diagnéstico al paciente con EM

; Cudl es el La EM es una enfermedad crdénica, con evolucién incierta y el momento

&

problema? del diagndstico suele generar shock, miedo, ansiedad y depresion en los
pacientes y el modo en que el profesional transmite la informacién influye
en la aceptacién y adaptacion del paciente.

¢Por qué La evolucidn de la esclerosis multiple es altamente variable, lo que difi-

ocurre? culta establecer un prondstico preciso. Conceptos como brotes, remisién,
progresion o variabilidad de la discapacidad pueden resultar complejos
para el paciente, con el riesgo de una sobrecarga de informacidn técnica o,
por el contrario, de una comunicacién excesivamente imprecisa. Ademas,
la falta de formacién en comunicacion clinica y de habilidades de comuni-
cacién empatica en algunos profesionales puede dar lugar a transmisiones
bruscas, sin espacio para preguntas ni apoyo emocional. Esto favorece un
desajuste entre la informacion proporcionada y la comprension del pacien-
te. A ello se afiade que el diagndstico suele comunicarse en contextos con
limitaciones de tiempo, lo que puede generar dudas, temores o malentendi-
dos, asi como la ausencia de un plan estructurado de informacién progresi-
va que garantice la continuidad comunicativa.

¢Por qué La comunicacion deficiente en este momento clave del diagndstico puede

abordarlo? afectar negativamente la adherencia al tratamiento, la relacién médico—pa-
ciente y la calidad de vida.

¢Coémo lo 1. Facilitar material informativo complementario (folletos, guias visua-

solucionamos? les, listado de enlaces de recursos web fiables) utilizando diferentes

soportes de la informacién segun nivel cultural de los pacientes o
cuidadores.

2. Aplicar el protocolo SPIKES adaptado a EM, integrando el uso de
SDM-Q-9 y PREM s tras la visita para evaluar comprensién e impacto

emocional.
¢Quiény El neurdlogo, en coordinacion con la enfermeria especializada, disefiara
cuando lo y establecera un protocolo consensuado de comunicacion clinica eficaz,
hara? clara y empatica para la transmision del diagndstico de esclerosis miltiple.

Dicho protocolo se aplicara tanto en la visita inicial como en los controles
sucesivos del paciente.

:Qué Mejorar los procesos de informacién a los pacientes cuando se establece
resultados el diagnédstico de EM

proponemos

obtener?

Fuente de Ver referencias: 11, 45, 70, 101, 103, 108, 109, 122, 124, 132, 137, 159,

evidencia 164, 174, 175, 182, 190.
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1. Capacitacion en Comunicacion DEFINICION

Porcentaje de profesionales de neurologia y
enfermeria formados en comunicacion clinica
empatica.

FORMULA

Ndmero profesionales formados / Nimero total
profesionales implicados en diagnéstico EM) x
100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro de formacién / HR
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
=80%

2. indice de Compresién de la informa-

.. . DEFINICION
cion por los paclentes

Porcentaje de pacientes que refieren haber com-
prendido la informacién del diagnéstico.

FORMULA

Numero pacientes que punttan =4/5 en encues-
ta de comprensién / total encuestados) x 100

TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Encuesta de satisfaccion / PREM
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
285%

3. Visita de seguimiento tras diagnés-

. DEFINICION
tico

Porcentaje de pacientes que reciben una visita
de seguimiento (presencial o telefénica) <14
dias tras la comunicacion del diagnéstico.

FORMULA

Numero pacientes con visita <14 dias / NUmero
total de nuevos diagnésticos) x 100

TIPO
Resultado
FUENTES DE DATOS
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Registro de citas / agenda clinica
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
=80%

AM_5. Cuidados de enfermeria en paciente con EM

AM_S5

Cuidados de enfermeria en paciente con EM

¢Cual es el
problema?

¢Por qué
ocurre?

¢Por qué
abordarlo?
¢:Cémo lo
solucionamos?

Los cuidados enfermeros en la Esclerosis Multiple estan condicionados con
la variabilidad de los sintomas, la dependencia progresiva de los pacientes,
las complicaciones fisicas y emocionales, y la necesidad de coordinacién
multidisciplinar y de educacién sanitaria continuada.

Los cuidados enfermeros en la esclerosis multiple deben ser individualiza-
dos y flexibles, en consonancia con la elevada variabilidad evolutiva de la
enfermedad. Resulta esencial optimizar la adherencia a los tratamientos
farmacologicos y de rehabilitacion, frecuentemente condicionada por efec-
tos adversos, olvido, desmotivacién o deterioro cognitivo. Con frecuencia,
la coordinacion entre niveles asistenciales es insuficiente, junto con limita-
ciones de recursos y de tiempo para la educacion sanitaria, el seguimiento
y el apoyo emocional, asi como para la actualizacién continua del personal
de enfermeria en terapias y abordajes especificos de la enfermedad. A ello
se suma la progresiva dependencia de los pacientes y su estigmatizacién o
discriminacién laboral derivadas del desconocimiento social de la esclero-
sis multiple.

Por el papel importante de los cuidados en este tipo de pacientes y la nece-
sidad de contar con un personal de enfermeria motivado y actualizado.

1.
2.
3.

4.

Establecer un Plan de Cuidados Individualizado para pacientes con EM
Programas de educacién y autocuidados

Fomentar la implicacion de la familia en el control y manejo de la
enfermedad.

Creacion de consultas monograficas de enfermeria y/o consulta de
practica avanzada EM.

Protocolos estandarizados de valoracion integral de enfermeria

Uso de escalas validadas para medir la movilidad, funcion cognitiva, es-
tado emocional, adherencia terapéutica, calidad de vida y necesidades
sociales del paciente. MSQoL-54 (calidad de vida), MSFIS (fatiga) HAD
(ansiedad y depresién), Test 25 PIES y MSWS-12 (movilidad), Nine hole
peg test (destreza motora fina y la funcién manual).
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¢Quiény La enfermeria especializada en esclerosis multiple sera la principal respon-
cuando lo sable de la planificacién, coordinacién y ejecucién de los programas de edu-
hara? cacion terapéutica, en colaboracién con los equipos multidisciplinares de

hospitales y centros de salud. El paciente y su familia participaran activa-
mente en la planificacién, promoviendo la toma de decisiones compartida.
Estas intervenciones se desarrollaran desde el momento del diagnéstico y
en cada revision neurolégica o de enfermeria, especialmente ante cambios
clinicos relevantes.

¢Qué Mejorar los planes de cuidados individualizados de enfermeria de los pa-
resultados cientes con EM.

proponemos

obtener?

Fuente de Ver referencias: 6, 10, 12, 24, 34, 37, 38, 51,67, 71,75, 78, 140, 143, 158,
evidencia 160, 162, 163, 165, 174, 180, 187 .

AM_5 Indicadores de Calidad

1. Consulta monografica o de practica

avanzada de enfermeria en EM DEFINICION

Proporcién de centros con consulta monografi-
ca o de practica avanzada de enfermeria en EM
FORMULA

Numero centros con consulta monografica EM
/ Numero total de centros con unidad de EM x
100

TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Registro institucional / planificacion asistencial
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO

270%

2. Pacientes con plan de cuidados de

enfermeria individualizado DEFINICION

Porcentaje de pacientes con plan de cuidados
de enfermeria individualizado y documentado.

FORMULA

Numero pacientes con plan de cuidados activo
/ NUmero total de pacientes en seguimiento) x
100

TIPO




PLANES
de mejora en fa atencién
alos pacientes con ° ° °

ESCLE
MULT!

"

Indicadores de Calidad

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clinica / registros enfermeria
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>90%

3. Adherencia terapéutica DEFINICION

Adherencia terapéutica medida mediante escala
FORMULA

Numero pacientes adherentes / (Nimero total
de pacientes evaluados) x 100

TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Registro farmacéutico / encuesta
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>85%

4. Satisfaccion con atencion enfermera | DEFINICION

Porcentaje de pacientes que reportan sentirse
acompafiados y comprendidos por el equipo de
enfermeria.

FORMULA

Numero pacientes con puntuacion =4/5 en en-
cuesta PREM) / total x 100

TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Encuesta satisfaccion
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>90%
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AM_6. Personalizacion del tratamiento y cuidados en funcion
del perfil clinico y prondstico de los pacientes

Personalizacion del tratamiento y cuidados en funcion del perfil clinico y

pronéstico de los pacientes

¢Cual es el
problema?

¢Por qué
ocurre?

¢Por qué
abordarlo?

La personalizacién de los tratamientos y lo cuidados en la EM se enfrenta
a una enfermedad muy heterogénea en su presentacién y evolucién, con
limitaciones prondsticas, una diversidad terapéutica compleja, y factores
humanos y estructurales que influyen tanto en la decisién como en la adhe-
rencia y eficacia de los tratamientos.

La esclerosis multiple presenta una marcada heterogeneidad en sinto-
mas, evolucién y respuesta terapéutica, lo que dificulta la prediccion de su
progresion. Aunque existen herramientas diagndsticas y de seguimiento
fiables, estas no permiten anticipar de forma precisa la evolucién individual,
y en la actualidad se carece de biomarcadores ampliamente validados que
posibiliten una medicina verdaderamente personalizada.

Asimismo, la eleccién terapéutica es compleja debido al amplio abanico
de tratamientos modificadores de la enfermedad, con distintos perfiles

de eficacia y riesgo, lo que dificulta el balance beneficio-seguridad, espe-
cialmente en pacientes jévenes o con comorbilidades. A ello se afiade la
dificultad para mantener una adecuada adherencia terapéutica, a menudo
condicionada por factores psicosociales y emocionales que influyen en la
percepcioén de la enfermedad y en la aceptacion del plan terapéutico.

Por ultimo, existen desigualdades en el acceso a recursos, con diferencias
relevantes entre centros en la disponibilidad de tratamientos, especialistas
en esclerosis multiple, rehabilitacién, psicologia y atencion multidisciplinar,
asi como la necesidad de una reevaluacion continua del plan terapéutico
ante la evolucién del perfil clinico del paciente.

Porque la personalizacién del tratamiento y de los cuidados en funcién del
perfil clinico y del pronéstico del paciente es un objetivo clave para lograr
resultados de mayor eficacia terapéutica, un mejor control de efectos adver-
SOs y riesgos, una mayor calidad de vida de los pacientes y un mas adecua-
do uso de los recursos sanitarios.
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Personalizacion del tratamiento y cuidados en funcion del perfil clinico y

¢Coémo lo
solucionamos?

¢Quiény
cuando lo
hard?

¢Qué
resultados
proponemos
obtener?

Fuente de
evidencia

prondstico de los pacientes

1. Creacion de una matriz de estratificacion pronéstica (bajo, medio, alto
riesgo)

2. Implantacion y utilizacion de biomarcadores en el prondstico del trans-
curso de la enfermedad

3. Valoracién multidimensional que incluya historia clinica detallada, tipo
y forma de EM, actividad inflamatoria, discapacidad actual, comorbili-
dades, entorno social y preferencias del paciente, para orientar un plan
terapéutico adaptado.

4. Revisiones periddicas del plan terapéutico y de cuidados, con ajustes
segun la respuesta clinica, efectos adversos, cambios en el estilo de
vida o nuevas evidencias cientificas, evitando la inercia terapéutica.

5. Incorporacion activa del paciente en la toma de decisiones, aplicando
el modelo de decisién compartida, ofreciendo informaciéon compren-
sible sobre opciones, beneficios, riesgos y alternativas no farmacolé-
gicas.

6. Integracion de intervenciones complementarias personalizadas, como
fisioterapia, terapia ocupacional, apoyo psicoldgico, rehabilitacion cog-
nitiva o nutricién, seleccionadas segun el perfil y necesidades detecta-
das.

7. Seguimiento coordinado a través de un gestor de casos, generalmente
enfermeria de practica avanzada, para asegurar que el plan de trata-
miento y cuidados se ejecute de manera coherente en todos los niveles
asistenciales.

8. Evaluaciones clinicas y prondsticas integrales previas a la eleccion
terapéutica, para estratificacion de riesgo.

El neurdlogo lidera la toma de decisiones terapéuticas en funcion del perfil
clinico del paciente. La enfermeria especializada en esclerosis multiple rea-
liza un seguimiento estrecho, proporciona educacién terapéutica y ajusta
cuidados personalizados. El equipo multidisciplinar —farmacia, psicologia,
fisioterapia y trabajo social— contribuye a la individualizacion del tratamien-
to.

Este abordaje se aplicara en el momento del diagndstico, en las revisiones
sucesivas y ante situaciones clinicas especificas, como la aparicién de
nuevos sintomas o la progresién de la enfermedad.

Mejorar la personalizacion de los tratamiento y cuidados en funcién del
perfil clinico y prondstico de los pacientes con EM y garantizar el proceso
de decisiones compartidas.

Ver referencias: 1, 21, 22, 31, 36, 39, 67, 80, 104, 105, 140, 148, 151, 157,
158, 159, 160, 163, 165, 167, 177, 180, 189, 195, 197.
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AM_6 Indicadores de Calidad
1. Toma de decisiones compartidas DEFINICION

Porcentaje de pacientes en los que se documen-
ta la toma de decisiones compartida

FORMULA

Numero historias con registro de DC / (Nimero
total de pacientes con cambio o inicio de trata-
miento x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clinica / checklist EM
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>80%

2. Existencia enfermeria especializada DEFINICION

Proporcion de unidades de EM con enfermeria
de practica avanzada o gestora de casos

FORMULA

Numero unidades con figura APN / (NUmero
total de unidades EM) x 100

TIPO
Proceso
FUENTES DE DATOS
Registro institucional
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
270%

3. Estabilidad clinica y sin progresion DEFINICION

Proporcion de pacientes con estabilidad clinica
y sin progresion confirmada (NEDA-3) al afio

FORMULA

Numero pacientes sin brotes, sin progresion
EDSS, sin nuevas lesiones RM / total evaluados
x 100

TIPO

Resultado
FUENTES DE DATOS
Registro EM / HC
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AM_6 Indicadores de Calidad
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>60-70%

4. Planes terapéuticos revisados y ac-

tualizados DEFINICION

Porcentaje de planes terapéuticos revisados y
actualizados en los ultimos 12 meses

FORMULA

Numero pacientes con revisién anual documen-
tada / total pacientes activos x 100

TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

HC
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
=90%

AM_7. Garantia en el acceso equitativo a terapias
modificadoras de la enfermedad (TME) en funcion del perfil
clinico y pronéstico de los pacientes

Garantia en el acceso equitativo a terapias modificadoras de la enferme-

dad (TME) en funcion del perfil clinico y pronéstico de los pacientes

¢Cudl es el Los principales problemas en la garantia de acceso equitativo a las Tera-

problema? pias Modificadoras de la Enfermedad (TME) en la EM se centran en las
desigualdades geograficas, econdmicas y organizativas, las limitaciones
por criterios clinicos y de prondstico, y las barreras sociales y de informa-
cion del paciente.

¢Por qué Las dificultades en el acceso equitativo a las terapias modificadoras de la

ocurre? enfermedad se relacionan con desigualdades territoriales entre comunida-
des auténomas en cuanto a criterios y tiempos de acceso. A ello se suman
retrasos en la financiacién de farmacos innovadores, barreras adminis-
trativas, restricciones presupuestarias y la variabilidad de los protocolos
hospitalarios, especialmente en el acceso a terapias de alta eficacia, lo que
limita la previsibilidad para pacientes y profesionales.
Asimismo, factores inherentes a la practica clinica, como el retraso en el
diagndstico precoz o en la identificacién de perfiles de alto riesgo, pueden
condicionar el acceso a estas terapias. Finalmente, factores psicosociales
influyen en la adherencia terapéutica y, en consecuencia, en el pronéstico.
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Garantia en el acceso equitativo a terapias modificadoras de la enferme-

dad (TME) en funcion del perfil clinico y pronéstico de los pacientes

¢Por qué El acceso a las TME en la EM es esencial porque cambia el curso de la
abordarlo? enfermedad, mejora la calidad de vida, favorece la equidad y reduce los
costes futuros.
¢Coémo lo 1. Comités multidisciplinares locales y autonémicos, que garanticen la
solucionamos? igualdad en la toma de decisiones hacia las autorizaciones terapéuti-
cas.
2. Realizacién de protocolos estandarizados para las indicaciones tera-
péuticas.

3. Validacién de herramientas de evaluacién de pacientes que asignen
evidencia objetiva de riesgo/beneficio de tratamiento aplicado

4. Cartera de tratamientos normalizada para todos los pacientes benefi-
ciarios de tarjeta sanitaria.

5. Establecimiento de criterios clinicos unificados y actualizados a nivel
nacional y/o autondmico, consensuados por sociedades cientificas
y autoridades sanitarias, que definan claramente las indicaciones de
cada terapia modificadora, evitando variaciones injustificadas entre
comunidades autébnomas o centros.

6. Creacion de comités multidisciplinares de valoracion en cada centro,
con representacién de neurologia, enfermeria especializada, farmacia
hospitalaria y farmacologia, para revisar casos complejos y garantizar
decisiones objetivas y basadas en la evidencia.

7. Fomentar la investigacién en Esclerosis Mdltiple, para que sea inclusiva
y diversa y pueda ayudar a mejorar las opciones de tratamiento para
todos los pacientes

8. Plan estratégico para regular el posicionamiento de los farmacos en las
distintas comunidades.

9. Crear algoritmos terapéuticos a nivel nacional con la integracion del
servicio de farmacia.

¢Quiény El Ministerio y las Consejerias de Salud asumiran la financiacién y regu-
cuando lo lacion a nivel nacional y territorial. La direccion hospitalaria o gerencia de
hara? area sera responsable de la implementacién local de los protocolos y de

la gestion de accesos y recursos. La Comision de Farmacia evaluara la
coste-efectividad de las intervenciones. La Atencién Primaria participard en
la deteccidn precoz, derivacién y seguimiento compartido. Los comités de
ética, junto con pacientes y asociaciones de esclerosis multiple, garantiza-
ran la equidad, la transparencia y la incorporacion de la voz del paciente.

¢Qué Mejorar el acceso a las Terapias Modificadoras de la Enfermedad (TME) en
resultados base al perfil y prondstico de los pacientes con EM

proponemos

obtener?

Fuente de Ver referencias: 21, 22, 30, 48, 55, 70, 74, 90, 117, 121, 123, 140, 158,

evidencia 160, 163, 165, 174, 194, 211, 217.
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1. Protocolo terapéutico unificado DEFINICION

Existencia de protocolo terapéutico unificado o
arbol de decisién aprobado a nivel autonémico
o nacional

FORMULA

SI/NO

TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Planes autonémicos
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>90%

2. Tiempo desde decision terapéutica

hasta dispensacion DEFINICION

Disponibilidad de circuito rapido EM con prue-
Tiempo medio desde indicacién médica hasta
inicio efectivo de TME.

FORMULA

Dias entre decision terapéutica y primera admi-
nistracién / dispensacion.

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clinica / farmacia hospitalaria
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO

<30 dias

3. Decisiones terapéuticas revisadas en

comité multidisciplinar. LALLGI

Porcentaje de decisiones terapéuticas revisadas
en comité multidisciplinar

FORMULA

Numero casos evaluados en comité / total deci-
siones TME x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Actas comité / registro local
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Indicadores de Calidad
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>80%

4. Tiempo de aprobacién TME DEFINICION

AM_7

TME aprobadas en =45 dias desde solicitud
FORMULA

(Numero de TME aprobadas en =45 dias / total
decisiones TME) x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

HC / registro farmacia
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>260%

AM_8. Fomento y control de la adherencia al tratamiento por
los pacientes

AM_8 Fomento y control de la adherencia al tratamiento por los pacientes

¢Cual es el La adherencia al tratamiento en pacientes con EM es un desafio debido

problema? a multiples factores, siendo un elemento esencial para lograr resultados
Optimos en el tratamiento y control de la enfermedad.

¢Por qué La falta de adherencia terapéutica en pacientes con esclerosis multiple

ocurre? es multifactorial. Entre las causas principales se encuentran los efectos

adversos de los tratamientos, como fatiga, nauseas o dolor, asi como la

via de administracion parenteral de algunas terapias, que puede dificultar
su cumplimiento. La ausencia de sintomas persistentes, especialmente en
fases iniciales, puede generar una falsa percepcion de bienestar y reducir la
percepcion de necesidad terapéutica, a lo que se suma la desinformacién
sobre el caracter cronico de la enfermedad y los beneficios del tratamiento
a largo plazo.

A nivel emocional, la depresion y la ansiedad pueden disminuir la motiva-
cioén para mantener el tratamiento. Asimismo, barreras sociales y econo-
micas, como el coste de la medicacion o la falta de apoyo familiar, influyen
negativamente en la adherencia. Una relacién médico-paciente deficiente
puede generar desconfianza y dificultar la toma de decisiones compartidas.
Finalmente, la fatiga crénica propia de la enfermedad puede interferir en

el seguimiento adecuado de las pautas terapéuticas y en la asistencia a
controles médicos.




e o PLANES
o ® de mejora en fa atencion

[ ] ° ° o @ alos pacientes con °
° .J k. SCLERC °
MULTIP

AM_8 Fomento y control de la adherencia al tratamiento por los pacientes

¢Por qué Una buena adherencia al tratamiento esta directamente relacionada con

abordarlo? un mejor control de la enfermedad previniendo la aparicién de brotes o
disminuyendo su frecuencia, disminuyendo la progresién de la incapacidad
o retardandola, promoviendo un mayor bienestar emocional y psicolégico y
aumentando la efectividad de los medicamentos.

¢Cémo lo 1. Informar a los pacientes de forma clara y sencilla sobre los objetivos

solucionamos? gue se pretenden conseguir con el tratamiento, asi como de los posi-
bles efectos secundarios del mismo Realizacion de protocolos estanda-
rizados para las indicaciones terapéuticas.

2. Tener una consulta de enfermeria especializada para poder realizar un
seguimiento adecuado del paciente: adherencia al tratamiento, anali-
ticas prescritas, citas de RM, resolucién de dudas, etc.

3. Realizar talleres y entregar material educativo respecto a las técnicas
de inyeccidn, posologia de los tratamientos, posibles reacciones, etc.

4. Evaluar la adherencia mediante encuestas validadas.

5. Recordatorios electrénicos y sistemas de alarma en aplicaciones mé-
viles. Programas de educacién terapéutica. Evaluaciones peridédicas de
adherencia, implicando al servicio de farmacia hospitalaria.

6. Intervenciones de enfermeria en los primeros meses.

7. Involucrar a familiares y cuidadores en el proceso de administracion del
tratamiento, pero debemos fomentar siempre que sea el propio pacien-
te el que se auto administre el tratamiento.

¢Quiény La enfermeria, especialmente la especializada en esclerosis mdltiple,
cuando lo desempefia un papel central en la educacion y el seguimiento del tratamien-
hara? to. La farmacia hospitalaria participa en el asesoramiento terapéutico, el

control de efectos adversos y la evaluacion de la adherencia.

Estas intervenciones se realizaran tanto al inicio del tratamiento —inclu-
yendo el aprendizaje del uso de dispositivos y la informacién sobre efectos
adversos— como en las revisiones periodicas, con el objetivo de comprobar
la adherencia y la satisfaccion del paciente.

$Qué Mejorar la adherencia y control de los tratamientos en los pacientes con
resultados EM.

proponemos

obtener?

Fuente de Ver referencias: 26, 35, 42, 65, 67, 73,76, 110, 113, 135, 136, 147, 158,
evidencia 159, 160, 161, 162, 163, 192, 193, 205, 213.

AM_8 Indicadores de Calidad

1. Ev.aluaclon de adherencia al trata- DEEINICION
miento

Porcentaje de pacientes con evaluacién docu-
mentada de adherencia al tratamiento

FORMULA
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Numero pacientes evaluados / Numero total de
pacientes activos en TME x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clinica / farmacia hospitalaria
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO

290%

2. Tasa de adherencia terapéutica. DEFINICION

Tasa de adherencia terapéutica (MPR o PDC
280%)

FORMULA

Dias cubiertos por medicacion / Dias del periodo
de observacion x 100

TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Registro farmacéutico / apps
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>85%

3. Educacién Terapéutica. DEFINICION

Porcentaje de pacientes que reciben educacion
terapéutica inicial por enfermeria especializada.

FORMULA

Ndmero pacientes con sesién documentada /
Ndmero total de nuevos tratamientos x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clinica / registro enfermeria
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>95%

4. Tasa de persistencia en TME. DEFINICION

Tasa de persistencia al afio en TME.
FORMULA
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AM_8 Indicadores de Calidad

Numero pacientes que contintian tratamiento a
12 meses / total de pacientes

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro de EM / farmacia
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>80%

AM_9. Coordinacion entre neurologia, farmacia hospitalaria,
enfermeria hospitalaria y atencién primaria en el proceso de
puesta en marcha del tratamiento

Coordinacion entre neurologia, farmacia hospitalaria, enfermeria hospita-

laria y atencion primaria en el proceso de puesta en marcha del tratamien-

to
¢Cual es el Existen problemas de diferente indole en la coordinacién entre los diferen-
problema? tes componentes del equipo multidisciplinar que atiende a los enfermos de

EM que pueden afectar el proceso de puesta en marcha del tratamiento de
los pacientes con Esclerosis Mdltiple.
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Coordinacion entre neurologia, farmacia hospitalaria, enfermeria hospita-

laria y atencion primaria en el proceso de puesta en marcha del tratamien-

to
¢Por qué Los problemas de coordinacién en la atencién a la esclerosis multiple son
ocurre? frecuentes y estan interrelacionados, destacando la falta de comunicacién

efectiva entre los equipos implicados. Aunque la neurologia lidera el diag-
nostico y tratamiento, la Atencion Primaria desempefia un papel clave en

el seguimiento; la comunicacién deficiente entre ambos niveles puede dar
lugar a retrasos diagndsticos, modificaciones terapéuticas no comunicadas
o interpretaciones erréneas de las indicaciones.

Asimismo, la coordinacion entre neurologia, enfermeria y farmacia hospi-
talaria es esencial, especialmente en tratamientos complejos como inmu-
nomoduladores o terapias bioldgicas. La ausencia de canales estables de
comunicacion puede generar inconsistencias en la prescripcion, administra-
cioén y seguimiento, asi como riesgos de interacciones farmacoldgicas no
detectadas. La EM requiere un abordaje terapéutico continuo con ajustes
frecuentes, lo que exige un seguimiento estrecho y actualizado entre todos
los niveles asistenciales.

A ello se suma una limitada cultura de enfoque multidisciplinar y una forma-
cion interdisciplinaria insuficiente, que favorecen abordajes compartimen-
talizados y dificultan la toma de decisiones conjuntas. La falta de interope-
rabilidad entre los sistemas de informacién sanitaria también obstaculiza el
intercambio agil de datos clinicos relevantes.

Finalmente, la coordinacion para la educacion terapéutica del paciente
suele ser insuficiente, lo que puede derivar en informacién incompleta o
contradictoria. Las limitaciones de tiempo asistencial y la creciente com-
plejidad de la enfermedad en fases avanzadas refuerzan la necesidad de
una comunicacion estructurada y una colaboracién estrecha entre todos los
profesionales implicados.

¢Por qué La EM es una enfermedad crénica que requiere un enfoque multidiscipli-

abordarlo? nar para su tratamiento y manejo, debido a la complejidad y sus multiples
dimensiones. En este contexto, la coordinacion entre las diferentes espe-
cialidades involucradas, como la neurologia, la farmacia hospitalaria, la
enfermeria hospitalaria y la atencién primaria, es crucial para garantizar una
atencién integral y efectiva.
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Coordinacion entre neurologia, farmacia hospitalaria, enfermeria hospita-

laria y atencion primaria en el proceso de puesta en marcha del tratamien-

¢Coémo lo
solucionamos?

¢Quiény
cuando lo
hard?

¢Qué
resultados
proponemos
obtener?

Fuente de
evidencia

1. Establecimiento de vias rdpidas para las diferentes areas y diferentes
necesidades del paciente y definicién de los roles de cada profesional

2. Reuniones multidisciplinares periddicas entre neurologia, farmacia
hospitalaria, enfermeria hospitalaria y atencion primaria para revisar
casos, resolver incidencias y optimizar la comunicacion.

3. Designacion de un gestor de casos (habitualmente enfermeria especia-
lizada en EM) que actie como enlace entre los distintos niveles asisten-
ciales, garantizando la continuidad y coherencia en el plan terapéutico.

4. Formacion conjunta interprofesional, que permita a todos los implica-
dos conocer las funciones y protocolos de los demds, fomentando una
cultura de trabajo colaborativo centrada en el paciente.

5. Protocolos de transicién al alta hospitalaria con informacién a Aten-
cion Primaria sobre cada tratamiento elegido, los principales efectos
adversos y el plan de manejo de riesgos; asi como las medidas basicas
a adoptar en los diferentes efectos adversos.

6. Creacion de alertas en la historia clinica electronica y accesible para
atencion primaria.

7. Disefar rutas clinicas donde definan los roles de cada profesional;
Neurologia (indicacién), Farmacia (validacion y preparacion), Enferme-
ria (administracion y seguimiento), Atencion primaria (refuerzo de la
adherencia).

La Neurologia hospitalaria lidera la planificacion terapéutica, la indicacién
del tratamiento y la supervision de la evolucién clinica. La enfermeria espe-
cializada en esclerosis multiple gestiona la educacion del paciente, el segui-
miento de la adherencia y la comunicacién de incidencias. La farmacia hos-
pitalaria garantiza la dispensacidn segura, el control de efectos adversos y
la colaboracion en los ajustes terapéuticos. La Atencion Primaria contribuye
a la deteccion precoz de sintomas, la derivacién y el seguimiento comparti-
do, mientras que las unidades de coordinacién o gestores de casos facilitan
la comunicacion y la integracion entre profesionales.

Este abordaje se iniciara en el momento de la indicacién terapéutica, se
reforzard durante las primeras semanas —especialmente entre enfermeria y
farmacia hospitalaria— y continuara de forma periédica mediante la revi-
sién conjunta de resultados clinicos, adherencia y satisfaccion del paciente,
con actualizacion del plan terapéutico segun evolucidn y tolerancia.

Mejorar la coordinacion de los equipos multidisciplinares implicados en la
atencién a la EM.

Ver referencias: 17, 30, 49, 62, 70, 72, 102, 122, 134, 153, 154, 158, 159,
160, 162, 164, 165, 170, 174, 179, 182, 189, 216.




PLANES
de mejora en fa atencién
a los pacientes con ° ° ° L]

ESCLE
MULT!

AM_9 Indicadores de Calidad

1. E:lrstencla de protocolo multidiscipli- DEEINICION

"

Existencia de protocolo o ruta clinica interprofe-
sional activa

FORMULA

Ndmero centros con protocolo operativo
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro institucional

ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO

Si/No

2. Reuniones equipo multidisciplinar DEFINICION

Reuniones realizadas por el equipo multidiscipli-
nar

FORMULA

Numero de reuniones equipo multidisciplinar
realizadas anualmente / NUmero total de unida-
des EM x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Actas de comité / registro EM
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO

Al menos una cada trimestre

3. Revision de casos por comité multi-

disciplinar tras TME DEFINICION

Porcentaje de casos revisados en comité mul-
tidisciplinar en los 3 primeros meses tras inicio
de TME.

FORMULA

Numero pacientes discutidos / total nuevos
inicios x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Actas de comité / registro EM
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Indicadores de Calidad
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>75%

AM_10. Proceso de inclusion del paciente en la toma de
decisiones terapéuticas

:Cudl es el
problema?

¢Por qué
ocurre?

¢Por qué
abordarlo?

Proceso de inclusion del paciente en la toma de decisiones terapéuticas

La Esclerosis Mudiltiple plantea varios desafios para implementar de manera
efectiva el modelo de decisiones compartidas entre pacientes y profesiona-
les de la salud. Uno de los principales obstaculos es la naturaleza impre-
decible y variable de la enfermedad a lo que hay que afiadir algunas condi-
ciones en el estado fisico y psiquico de los pacientes y la complejidad de la
informacién que hay que compartir.

La naturaleza impredecible y heterogénea de la esclerosis multiple dificulta
anticipar su evolucidn y seleccionar la opcién terapéutica 6ptima, generan-
do incertidumbre tanto en pacientes como en profesionales y complicando
la valoracion compartida de riesgos y beneficios. Ademas, la presencia
frecuente de alteraciones cognitivas leves o moderadas y de fatiga crénica
limita la capacidad del paciente para procesar informacion compleja y par-
ticipar activamente en la toma de decisiones, a lo que se suman factores
emocionales como ansiedad o miedo tras el diagnéstico.

Asimismo, la asimetria en la relacién médico-paciente, con enfoques pater-
nalistas o inseguridad del paciente para expresar preferencias, dificulta una
toma de decisiones verdaderamente colaborativa. Barreras educativas y
socioculturales, como una baja alfabetizacion en salud o creencias cultu-
rales, también influyen en el grado de participacion deseado. Por ultimo, la
limitacion de tiempo en consulta y la complejidad cambiante de la informa-
cidn terapéutica restringen la posibilidad de explicaciones detalladas y de
explorar adecuadamente los valores y preferencias del paciente. En con-
junto, la integracién efectiva del paciente con EM en la toma de decisiones
requiere un enfoque adaptado a sus capacidades cognitivas, necesidades
emocionales, contexto sociocultural y nivel de autonomia.

Es necesario acercarse a una integracién efectiva del paciente con EM en
la toma de decisiones clinicas esto requiere un enfoque adaptado, que
considere sus capacidades cognitivas, necesidades emocionales, contexto
sociocultural y grado de autonomia deseado.
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¢Cémo lo
solucionamos?

¢Quiény
cuando lo
hara?

¢Qué
resultados
proponemos
obtener?

Fuente de
evidencia

1. Hacerle participe en todas las etapas del proceso de la enfermedad
(empoderar al paciente).

2. Utilizando un lenguaje sencillo y claro.

3. Implementacion de herramientas estandarizadas de decision compar-

tida (SDM-Q-9, OPTION-5) integradas en la historia clinica electrénica

para trazabilidad.

Involucrar a familiares/cuidadores cuando sea pertinente.

Encuestas de satisfaccién sobre la toma de decisiones.

Favorecer el uso de apoyo digital (apps, guias, encuestas).

Entender las preferencias, prioridades, preocupaciones y valores del

paciente a la hora de tomar una decision terapéutica.

8. Preguntar al paciente sobre el impacto del tratamiento y de la EM en su
vida diaria.

9. Evaluar de forma conjunta los riesgos y beneficios del tratamiento.
Facilitar la revision y ajuste de la decision, el paciente debe saber que la
toma de decisién terapéutica es un proceso que debe ser dinamico-

10. Consentimiento informado adaptado, en lectura facil o multimedia, que
permita verificar comprension y facilitar decisiones compartidas.

11. Formacion de los profesionales en habilidades de comunicacién y
counselling, orientada a fortalecer la relacion médico-paciente y a
facilitar la participacion de la persona en su plan terapéutico.

12. Documentacion clara del acuerdo terapéutico en la historia clinica, de
forma que quede constancia del proceso de decisiéon compartida y de
los compromisos asumidos por ambas partes.

Neurologia lidera la informacion sobre opciones terapéuticas, riesgos, bene-
ficios y pronéstico. Enfermeria especializada en esclerosis multiple propor-
ciona apoyo educativo y acompafiamiento para asegurar la comprensién
del paciente. Farmacia hospitalaria aporta informacién sobre adherencia,
manejo de la medicacion y efectos adversos. Atencion Primaria refuerza la
informacion y garantiza la continuidad asistencial, mientras que psicologia
clinica o neuropsicologia facilita herramientas para la toma de decisiones
compartidas en pacientes con ansiedad, depresion o deterioro cognitivo.
Paciente y familia participan activamente.

Las intervenciones se realizaran en el diagnéstico, al inicio del tratamiento
modificador, en revisiones periédicas (semestrales o anuales) y ante even-
tos clave como brotes, efectos adversos o progresion.

No ok~

Mejorar la participacién de los pacientes con EM en los procesos de deci-
sion terapéutica y de cuidados que se establezcan una vez establecido el
diagnéstico.

Ver referencias: 14, 30, 35, 45, 46, 50, 67, 88, 103, 108, 122, 133, 158,
159, 160, 164, 180, 186, 198.
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1. D.eC|S|.on c’o[npartlda documentada en DEEINICION
historia clinica

Porcentaje de pacientes con registro de decision
compartida documentada en historia clinica.

FORMULA

Numero pacientes con registro DC / Numero
total de pacientes con inicio o cambio de TME x
100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clinica / checklist EM
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
=80%

2. Participacion en Decision compartida DEFINICION

Porcentaje de pacientes que informan haber par-
ticipado activamente en la decision terapéutica.

FORMULA

(NUmero pacientes con puntuacion =4/5 en
encuesta SDM-Q-9 o PREM) / Total pacientes
encuestados x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Encuesta de experiencia del paciente
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>85%

3. Profesionales formados en habili-
dades de comunicacion y decision DEFINICION
compartida

Porcentaje de profesionales formados en habili-
dades de comunicacioén y decision compartida.

FORMULA

Numero profesionales formados / Namero total
de profesionales del equipo EM x 100

TIPO
Proceso




e o PLANES
o o de mejora en fa atencion

° ° ° o @ alos pacientes con °
. 4 b 3:0 .
MULT

AM_10 Indicadores de Calidad

FUENTES DE DATOS

Registro de formacion
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
290%

AM_11. Integracion de terapias complementarias y
sintomaticas en el Plan Terapéutico

Integracion de terapias complementarias y sintomaticas en el Plan Tera-

péutico
¢Cudl es el Si bien las terapias complementarias pueden ofrecer beneficios adiciona-
problema? les en términos de control de sintomas o calidad de vida en pacientes con

Esclerosis Mdltiple, su integracién en el Plan Terapéutico debe ser cuidado-
samente gestionada ya que a veces no esta respaldada por una evidencia
cientifica robusta, puede haber problemas de interaccién con otros trata-
mientos e introducir a los pacientes en procesos de desinformacién que

a veces ponen en riesgo la adherencia al plan terapéutico establecido. Es
importante integrar solo las basadas en evidencia (grado A o B).

¢Por qué Una de las principales limitaciones en la integracién de terapias comple-

ocurre? mentarias y sintomaticas es la falta de evidencia cientifica solida que
respalde su eficacia. Aunque estudios preliminares sugieren posibles
beneficios de intervenciones como la acupuntura, la meditacién o deter-
minados suplementos nutricionales, la evidencia disponible es limitada o
inconsistente. Ademas, su incorporacién conlleva el riesgo de interacciones
negativas con tratamientos convencionales, incluidos inmunomoduladores
y farmacos sintomaticos, asi como efectos adversos imprevistos asocia-
dos a terapias o productos no regulados.
Asimismo, los pacientes pueden desarrollar expectativas poco realistas
sobre estas terapias, esperando efectos curativos o mejoras sustanciales,
lo que puede generar frustracion y favorecer el abandono de tratamientos
convencionales eficaces. La desinformacion es frecuente en este ambito,
con practicas carentes de fundamento cientifico que prometen beneficios
no demostrados, lo que puede conducir a decisiones terapéuticas erréneas
0 aretrasos en el acceso a tratamientos adecuados.
Por ultimo, la evaluacion de la eficacia de las terapias complementarias
resulta compleja debido al caracter subjetivo de muchos de los benefi-
cios referidos, como el bienestar general o la reduccién del estrés, lo que
dificulta la estandarizacién de protocolos y su integracion sistematica en la
practica clinica.
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Integracion de terapias complementarias y sintomaticas en el Plan Tera-

¢Por qué
abordarlo?

¢Cémo lo
solucionamos?

¢Quiény
cudando lo
hara?

$Qué
resultados
proponemos
obtener?

Fuente de
evidencia

péutico

Es necesario acercarse a una integracion efectiva del paciente con EM en
la toma de decisiones clinicas esto requiere un enfoque adaptado, que
considere sus capacidades cognitivas, necesidades emocionales, contexto
sociocultural y grado de autonomia deseado.

1. Evaluacion individualizada de necesidades para identificar qué terapias
sintomaticas (fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia, rehabilitacidn
cognitiva, apoyo psicoldgico, nutricién) pueden aportar un beneficio real
segun el perfil clinico y prondéstico del paciente.

2. Trabajo coordinado del equipo multidisciplinar (neurologia, enfermeria
especializada, rehabilitacion, psicologia, trabajo social) para integrar
estas intervenciones dentro del plan global de tratamiento, evitando
duplicidades y asegurando coherencia en los obijetivos.

3. Seguimiento estructurado de la eficacia y adherencia de las terapias
complementarias y sintomaticas, utilizando escalas validadas y revisio-
nes periddicas para ajustar la intensidad o el tipo de intervencion.

4. Programas de ejercicio terapéutico supervisado y atencién a sintomas
no motores (fatiga, dolor, cognicién).

5. Incluir escalas y encuestas estructuradas para la identificacién y reper-
cusion de los sintomas.

6. Registro de resultados para valorar la calidad de vida y satisfaccion del
paciente.

7. Coordinacién con psicologia (Neuropsicologia) y terapia ocupacional.
Establecer un plan de cuidados para cada una de las necesidades no
cubiertas o sintomas identificados, por ejemplo, ejercicio fisico, tera-
pias cognitivas, nutricion, etc.

El neurdlogo lidera la seleccidn de terapias complementarias seguras y po-
tencialmente eficaces. La enfermeria especializada en esclerosis multiple
educa al paciente en su incorporacién y realiza el seguimiento de sintomas
y efectos percibidos. La farmacia hospitalaria evaltia posibles interacciones
entre terapias farmacoldgicas y complementarias y asesora sobre suple-
mentos o productos utilizados. Los servicios de rehabilitacion y fisioterapia
implementan intervenciones sintomaticas fisicas, mientras que la psicolo-
gia o neuropsicologia integra estrategias orientadas a la salud mental, el
manejo de la fatiga y el bienestar emocional.

Estas actuaciones se desarrollaran en el diagnéstico, al inicio o modifi-
cacion del tratamiento modificador, en revisiones periédicas (anuales o
semestrales) y ante eventos clave como brotes, efectos adversos o progre-
sion de la enfermedad.

Mejorar los procesos de integracién de las terapias complementarias y
sintomaticas en las que exista evidencia contrastada en el plan terapéutico
de los pacientes con EM.

Ver referencias: 5, 8, 25, 32, 50, 57, 67,77, 81,91, 106, 107, 126, 127,
140, 155, 159, 163, 165, 181, 195, 196, 208.
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1. Evalua!cmn mtegre.ll de sintomas y DEEINICION
necesidades funcionales

"

Porcentaje de pacientes con evaluacion integral
de sintomas y necesidades funcionales docu-
mentada.

FORMULA

Numero unidades con servicios disponibles /
Numero total unidades EM x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clinica / registro enfermeria
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
290%

2. Acceso a fisioterapia, rehabilitacion y DEFINICION
psicologia

Porcentaje de unidades EM con acceso a fisiote-
rapia, rehabilitacién y psicologia integradas.

FORMULA

Numero pacientes evaluados / Nimero total de
pacientes en seguimiento x 100

TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Catalogo institucional
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>80%

3. Participan en programas de ejercicio

o rehabilitacion supervisada. DEFINICION

Porcentaje de pacientes que participan en
programas de ejercicio o rehabilitacién supervi-
sada.

FORMULA

Numero pacientes inscritos / Numero total de
pacientes activos x 100

TIPO
Proceso
FUENTES DE DATOS
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Registro de actividad en programas de ejercicio
o rehabilitacion supervisada.

ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
280%

4. Pacientes con mejoras tras terapias

. DEFINICION
complementarlas

Proporcién de pacientes con mejoria 220% en
puntuaciones de escalas de sintomas (fatiga,
dolor, cognicién) tras 6 meses.

FORMULA

Ndmero pacientes con mejora =20% / Nimero
pacientes tratados x 100

TIPO

Resultados

FUENTES DE DATOS

Escalas clinicas / registros hospitalarios
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO

260%
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AM_12. Estandarizacion del seguimiento

Estandarizacion del seguimiento

¢Cual es el La Esclerosis Mudiltiple tiene una naturaleza muy variable, con diferentes

problema? tipos y tasas de progresién. Los pacientes con Esclerosis Mdiltiple tienen
necesidades y sintomas muy variado, El abordaje necesariamente multidis-
ciplinar incrementa la complejidad para establecer calendarios de segui-

miento .
¢Por qué La marcada variabilidad en la progresion de la esclerosis multiple dificulta
ocurre? la estandarizacion de calendarios de seguimiento, ya que las necesidades

asistenciales difieren entre pacientes con formas mas benignas y aque-
llos con evolucion mas rapida, lo que exige un abordaje personalizado. La
heterogeneidad sintomatica —incluyendo fatiga, dolor, deterioro cognitivo
y trastornos del movimiento— limita la utilidad de calendarios fijos, dado
que algunos pacientes requieren seguimientos mas frecuentes segun sus
complicaciones especificas.

Asimismo, el curso impredecible de la enfermedad, caracterizado por re-
caidas, remisiones y progresion, requiere modelos de seguimiento flexibles
que se adapten a los cambios clinicos, con menor intensidad en fases de
remision y mayor durante los brotes. El cumplimiento de los calendarios
también representa un desafio, condicionado por problemas de movilidad,
fatiga, imprevisibilidad de los brotes o una baja percepcion de la importan-
cia de las revisiones periddicas.

Por dltimo, el caracter multidisciplinar del seguimiento afiade complejidad
a la coordinacion entre profesionales, a la integracién de recomendaciones
en un calendario Unico y al establecimiento de consensos asistenciales, di-
ficultades que se ven agravadas por la limitada infraestructura tecnoldgica
y la escasa interoperabilidad entre sistemas de informacion.

¢Por qué Es necesario trabajar en la puesta en marcha de calendarios de atencion

abordarlo? personalizados con participacion y consenso del equipo multidisciplinar
con un grado adecuado de flexibilidad y con el conocimiento y aceptacion
de los pacientes.
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Estandarizacion del seguimiento

¢Cémo lo
solucionamos?

o

10.

Definicion de criterios de periodicidad segun el perfil clinico, forma de
EM, fase de la enfermedad, tratamiento en curso y nivel de discapaci-
dad, para adaptar la frecuencia de revisiones a las necesidades reales
del paciente a través de protocolos consensuados entre neurologia 'y
enfermeria especializada.

Revisar al paciente en consulta de enfermeria: antes del inicio del tra-
tamiento, al inicio del tratamiento, en visitas sucesivas de seguimiento
segun protocolo de monitorizacién del farmaco

Programacién anual anticipada de citas en la agenda asistencial, coor-
dinando consultas médicas y de enfermeria para evitar duplicidades y
optimizar los desplazamientos del paciente.

Evaluacion anual del cumplimiento del calendario de revisiones, con
indicadores que permitan detectar retrasos o incumplimientos y aplicar
medidas correctoras.

Evaluacién funcional periédica con escalas validadas.

Analiticas periddicas determinadas por los planes de manejo de riesgo
de los diferentes tratamientos. Incluirian biomarcadores de actividad
inflamatoria (INF) y/o de neurodegeneracién (GFAP).

Establecer una via rapida de comunicacion de los pacientes con enfer-
meria (teléfonos en horarios laborales, correo electrénico

Revisar al paciente tras iniciar un TME, cada 3 meses para evaluar la
respuesta. Si el paciente alcanza estabilidad clinica y radioldgica, se
puede espaciar el seguimiento a visitas cada 6 meses. En casos de
inestabilidad o sospecha de progresién, mantener la periodicidad tri-
mestral o analizar cada caso de forma individualizada

Realizar evaluacion funcional y cognitiva estructurada con escalas
estandarizadas (EDSS, SDMT, 9HPT, T25FW) al menos una vez al afio o
segun necesidades del paciente utilizando pruebas como EDSS, Test de
velocidad en 25 pies caminando (T25FW), el 9-Hole Peg Test (9HPT) y
el Symbol Digit Modalities Test (SDMT), al menos una vez al afo.
Realizar una RM entre los 3 y 6 meses después del inicio del TME, se-
guida de una RM anual para detectar actividad subclinica. Si se detecta
actividad radiolégica sin actividad clinica, deberia considerarse una
repeticion de la RM a los 6 meses para confirmar evolucién de la activi-
dad inflamatoria persistente.
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Estandarizacion del seguimiento

¢Quiény El Servicio de Neurologia definira la periodicidad de las revisiones clinicas
cuando lo y de resonancia magnética, asi como la evaluacion de la progresion de la
hara? discapacidad mediante EDSS y escalas cognitivas. La enfermeria especia-

lizada en esclerosis multiple establecera un calendario complementario
para el seguimiento funcional, educativo y de la adherencia terapéutica. La
Atencion Primaria participara en la vigilancia de sintomas intercurrentes y
comorbilidades, con revisiones anuales coordinadas con el ambito hospita-
lario. La comisién multidisciplinar de EM —neurologia, enfermeria, farmacia
hospitalaria, rehabilitacién y psicologia— validara el protocolo de revisiones
y garantizara su homogeneidad en el centro o red asistencial.

El seguimiento se realizara en el momento del diagndstico, con un calenda-
rio inicial de revisiones; durante el primer afio tras el inicio de un tratamien-
to modificador, con controles neurolégicos cada 3—6 meses y de enferme-
ria cada 1-3 meses; a partir del segundo afio, con revisiones neuroldgicas
cada 6-12 meses y de enfermeria cada 6 meses segun evolucién; y en
situaciones especiales, como cambios terapéuticos, progresion clinica, bro-
tes agudos o necesidad de rehabilitacion, apoyo psicologico o logopedia.

Qué Establecer calendarios estandarizados en las revisiones clinicas y funciona-
resultados les en consultas médicas y de enfermeria en el proceso de seguimiento de
proponemos los pacientes con EM.

obtener?

Fuente de Ver referencias: 49, 68, 86, 89, 123, 127, 129, 131, 144, 154, 157, 158,
evidencia 175, 190, 218, 219.

AM_12 Indicadores de Calidad

1. Plan de’ revisiones médicas y de en- DEFINICION
fermeria establecido

Porcentaje de pacientes con calendario de
revisiones médicas y de enfermeria planificado y
documentado.

FORMULA

Numero pacientes con calendario activo / Nu-
mero total pacientes en seguimiento x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clinica / registro de citas
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
=90%
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2. Rewspnes con evaluacién funcional y DEEINICION
cognitiva

"

Porcentaje de revisiones que incluyen evalua-
cién funcional y cognitiva estandarizada (EDSS,
T25FW, 9HPT, SDMT).

FORMULA

Numero revisiones completadas / Numero revi-
siones planificadas x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro clinico / enfermeria
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>80%

3. Pacientes con estabilidad clinica o

S - DEFINICION
radioldgica tras seguimiento

Porcentaje de pacientes con estabilidad clinica
o radiologica tras seguimiento estructurado.

FORMULA

Numero pacientes sin brote ni progresion EDSS
en 12 meses / total pacientes seguidos x 100

TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Registro EM / base de datos hospitalaria
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO

=70%

AM_13. Integracion de equipos multidisciplinares en el
seguimiento de pacientes con EM

Integracion de equipos multidisciplinares en el seguimiento de pacientes

con EM
¢Cual es el Una de las principales barreras en el seguimiento estructurado de pacientes
problema? con EM es la falta de coordinacion efectiva entre niveles asistenciales y

entre los distintos profesionales implicado.

67
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Integracion de equipos multidisciplinares en el seguimiento de pacientes

con EM

¢Por qué
ocurre?

¢Por qué
abordarlo?

¢Cémo lo
solucionamos?

La falta de comunicacién efectiva entre profesionales puede generar dupli-
cidad de intervenciones y pérdida de informacion clinica relevante. Asimis-
mo, la ausencia de protocolos estandarizados y de una figura coordinadora
dificulta la organizacién y eficiencia del trabajo en equipo.

Otros factores condicionantes incluyen la sobrecarga asistencial, que
limita el tiempo disponible para la coordinacién interdisciplinar, y el acceso
desigual a recursos especializados, especialmente en centros de menor
tamafio. También pueden surgir discrepancias entre los distintos enfoques
terapéuticos, junto con una baja implicacion del paciente en su proceso
asistencial, manifestada como desmaotivacién o percepcion de atencién
fragmentada. A ello se afiaden barreras tecnoldgicas, como la falta de sis-
temas de informacién clinica compartidos.

Una buena coordinacién del equipo multidisciplinar en el seguimiento de
los pacientes es esencial para lograr mejores resultados clinicos y mayor
efectividad de los tratamientos.

1. Establecer protocolos que definan quiénes forman parte del equipo
(neurdlogo, enfermera, farmacia, psicélogo...) y cudles son los roles y
responsabilidades de cada uno de ellos.

2. Utilizar una historia o registro unicos de EM compartido al que puedan

acceder todos los integrantes del equipo multidisciplinar.

Creacidn de comités clinicos de EM

Crear una ruta de acceso para las derivaciones y protocolizarlas.

. Diseiiar protocolos clinicos multidisciplinares que definan las rutas
de atencion desde el diagnéstico, pasando por el tratamiento, hasta el
seguimiento cronico.

6. Incluir al paciente como parte activa del equipo contando con su
opinién, realizando encuestas de satisfaccion para valorar el nivel de
atencioén recibida

7. Calendario de reuniones de todos los servicios implicados en el manejo
de pacientes con EM, para “auditar” el funcionamiento de los protoco-
los. AL menos con una frecuencia anual.

8. Incorporar una figura de gestor/a de casos (enfermeria avanzada) con
funciones formalizadas y tiempos de contacto definidos en la ruta
asistencial.

9. Historia clinica Unica y compartida, accesible para todos los profesio-

nales implicados, que incluya datos clinicos, funcionales, sociales y de

adherencia, permitiendo un seguimiento integral del paciente.

Definicion clara de roles y responsabilidades de cada miembro del

equipo multidisciplinar (neurologia, enfermeria, fisioterapia, terapia

ocupacional, psicologia, trabajo social, farmacia), evitando solapa-
mientos y mejorando la coordinacion.

[T N
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Integracion de equipos multidisciplinares en el seguimiento de pacientes

con EM
¢Quiény La integracién del modelo asistencial debe ser liderada por la organizacion
cuando lo sanitaria —a través de la direccién clinica o de procesos a nivel hospitalario
hara? o0 autonémico— con la designacion de un responsable clinico (Neurologia)

y un coordinador operativo (enfermeria especializada o gestor de casos), y
con la participacion estructurada de Atencién Primaria, farmacia, rehabilita-
cioén y servicios sociales.

Esta integracién se implementara en momentos clave del proceso asisten-
cial: en el diagndstico, al inicio del tratamiento modificador de la enferme-
dad, durante el seguimiento rutinario (cada 6—12 meses), ante cambios
terapéuticos o aparicién de complicaciones, y en situaciones especiales
como embarazo, progresién, comorbilidades o discapacidad avanzada.

:Qué Mejorar el proceso de integracion de los equipos multidisciplinares implica-
resultados dos en la atencién a la EM en el seguimiento continuado de los pacientes.
proponemos

obtener?

Fuente de Ver referencias: 9, 10, 23, 25, 47, 49, 50, 53, 70, 91, 100, 130, 131, 140,
evidencia 154, 158, 159, 160, 165, 172, 173, 176, 201.

AM_13 Indicadores de Calidad

1. Rews.lf)nes con evaluacion funcional y DEFINICION
cognitiva

Porcentaje de revisiones que incluyen evalua-
cion funcional y cognitiva estandarizada (EDSS,
T25FW, 9HPT, SDMT).

FORMULA

Numero revisiones completadas / Numero revi-
siones planificadas x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro clinico / enfermeria
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
=80%

2. Pacientes con historia clinica com-

partida DEFINICION

Porcentaje de pacientes con historia clinica
compartida accesible para =3 disciplinas del
equipo.

FORMULA
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Numero pacientes con historia compartida /
total pacientes en seguimiento x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clinica electronica
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
=85%

3. Nivel de satisfaccion del paciente con

SO - DEFINICION
la coordinacion del equipo

Nivel de satisfaccién del paciente con la coordi-
nacion del equipo (escala 1-5 o PREM).

FORMULA

% de pacientes con puntuacion =4/5
TIPO

Resultados

FUENTES DE DATOS

Encuestas de experiencia del paciente
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO

>85%

AM_14. Intervalos adecuados para realizar Resonancia
Magnética de control, adaptados al tipo de tratamiento y
evolucion clinica

Intervalos adecuados para realizar Resonancia Magnética de control,

adaptados al tipo de tratamiento y evolucion clinica

¢Cudl es el La determinacién de los intervalos adecuados para realizar resonancias

problema? magnéticas (RM) de control en pacientes con EM es uno de los problemas
mas importantes en el seguimiento de los pacientes por diferentes factores
derivados de la complejidad de la propia enfermedad y del equipo clinico
diverso que tiene que abordarlo.
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Intervalos adecuados para realizar Resonancia Magnética de control,

¢Por qué
ocurre?

¢Por qué
abordarlo?

¢Cémo lo
solucionamos?

adaptados al tipo de tratamiento y evolucion clinica

Uno de los principales desafios es la ausencia de un consenso sélido sobre
la frecuencia éptima de las resonancias magnéticas, la cual debe ajustarse
al tipo de tratamiento y a la evolucién clinica individual en una enfermedad
de marcada heterogeneidad. Ademas, la disociacion entre actividad clinica
y radiologica complica la toma de decisiones, dado que pueden observarse
cambios en la imagen sin correlato clinico y viceversa.

Otro obstaculo relevante es la dificultad para individualizar los intervalos
de RM segun el farmaco empleado, ante la falta de protocolos especificos
para cada tratamiento modificador de la enfermedad. A ello se suman
limitaciones logisticas, como la disponibilidad de equipos y la sobrecarga
asistencial, que condicionan la realizacién de los estudios en los tiempos
ideales.

Asimismo, la variabilidad en la interpretacion radiologica puede generar
incertidumbre terapéutica. Finalmente, la repeticién frecuente de estudios
puede tener un impacto emocional negativo en el paciente, favoreciendo
ansiedad o fatiga asociada al seguimiento.

En conjunto, estos factores dificultan una planificacién radiolégica 6ptima
y personalizada, lo que resalta la necesidad de criterios de seguimiento
actualizados, flexibles y centrados en el paciente.

Establecer los intervalos adecuados para realizar Resonancias Magnéticas
(RM) de control en pacientes con EM es crucial para un seguimiento eficaz.

1. Guias clinicas actualizadas para cada fase de la enfermedad.

2. Vias rapidas y coordinacion directa con el servicio de RM para de-
terminados momentos, como en el diagnéstico y en sospechas de
progresion o brotes de la enfermedad.

3. Coordinacion estrecha entre neurologia y el servicio de radiologia, ase-
gurando la reserva de citas con la antelacion necesaria para cumplir los
intervalos establecidos sin demoras.

4. Registro sistematico de resultados de RM en la historia clinica electro-
nica, con comparativas respecto a estudios anteriores para facilitar la
valoracion longitudinal.

5. Como norma general y en situaciones de estabilidad, se hara un estudio
de RM anual, al menos los primeros afios de tratamiento.

6. Evaluar el grado de progresion

7. Alertas en la historia clinica para programar la resonancia en los plazos
adecuados.

8. Implementar modelos para optimizar los tiempos en informar las reso-
nancias.
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Intervalos adecuados para realizar Resonancia Magnética de control,

adaptados al tipo de tratamiento y evolucion clinica

¢Quiény El neurdlogo especialista en esclerosis multiple define los intervalos de
cuando lo resonancia magnética. El comité multidisciplinar de EM —neurologia, radio-
hara? logia y enfermeria especializada— participa en la elaboracién de protocolos

hospitalarios estandarizados. Las sociedades cientificas generan guias y
recomendaciones que orientan la practica clinica, mientras que el Ministe-
rio de Sanidad y las consejerias autonémicas establecen marcos normati-
VOS 0 guias nacionales de seguimiento.

Las exploraciones se realizaran al inicio del tratamiento modificador, a los
6-12 meses tras iniciar una nueva terapia y, posteriormente, cada 1-2

afios.
¢Qué Mejorar el proceso de adaptacion de los intervalos que se deben establecer
resultados para las indicaciones de RM de control en base al tratamiento establecido y
proponemos la evolucién de la enfermedad.
obtener?
Fuente de Ver referencias: 1, 49, 53, 58, 70, 131, 154, 156, 157, 169, 171, 189, 191,
evidencia 195, 200, 207, 215.

AM_14 Indicadores de Calidad

1. RM de control realizada segin inter- DEEINICION
valo recomendado.

Porcentaje de pacientes con RM de control reali-
zada segun intervalo recomendado.

FORMULA

Numero pacientes con RM dentro del periodo
recomendado / Numero total pacientes en se-
guimiento x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clinica / registro radiologia
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>85%

2. Protocolo consensuado de segui-

. oo DEFINICION
miento radioldgico.

Existencia de protocolo consensuado de segui-
miento radiolégico por tipo de tratamiento.

FORMULA

Numero unidades EM con protocolo activo /
Numero total unidades EM x 100

72
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TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro institucional
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>90%

"

3. Tiempo entre indicacion clinicay

realizacién de la RM. DEFINICION

Tiempo medio entre indicacién clinica y realiza-
cion efectiva de la RM.

FORMULA

Dias entre orden médica y fecha de realizacién
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

HC/ Sistema de citacion hospitalario
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO

<30 dias

4. Pacientes estables que mantienen

intervalos de RM segtin protocolo. L2l

Porcentaje de pacientes estables (sin brotes ni
progresion en EDSS) que mantienen intervalos
de RM segun protocolo.

FORMULA

Numero de Pacientes estables que mantienen
el intervalo de RM segun protocolo/Total de
pacientes estables x100

TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

HC/ Sistema de citacion hospitalario
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
<70%
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AM_15. Evaluacion sistematica de calidad de vida y sintomas

no motores

¢Cudl es el
problema?

¢Por qué
ocurre?

¢Por qué
abordarlo?

Evaluacion sistematica de calidad de vida y sintomas no motores

La valoracién rutinaria de la calidad de vida y sintomas no motores no
siempre se integra de manera efectiva en los circuitos asistenciales, mu-
chas veces por falta de tiempo pero también por falta de formacién para la
deteccion de sintomas no motores en los diferentes niveles de atencién y
por la dificultad de deteccion de estos sintomas.

La evaluacion sistematica de la calidad de vida y de los sintomas no mo-
tores en la esclerosis multiple constituye un reto relevante en la practica
clinica. Aunque son determinantes para comprender el impacto real de la
enfermedad, su valoracién no siempre se integra de forma efectiva en los
circuitos asistenciales. La limitacidn de tiempo en consulta, habitualmente
centrada en déficits motores o en el control de la actividad inflamatoria
mediante resonancia magnética, contribuye a relegar sintomas como fati-
ga, dolor, ansiedad, depresion, alteraciones del suefio, deterioro cognitivo o
disfuncién sexual, pese a su notable repercusién en la calidad de vida.
Asimismo, existe una carencia de formacién especifica para la deteccién

y abordaje de estos sintomas, junto con un uso limitado de herramientas
estandarizadas. Incluso cuando se emplean cuestionarios o escalas vali-
dadas, sus resultados no siempre se incorporan a la toma de decisiones
clinicas, lo que reduce su utilidad.

La elevada variabilidad interindividual y temporal de los sintomas no mo-
tores exige una evaluacién continua y personalizada, a lo que se afiaden
barreras del propio paciente, como dificultades de expresion, estigmati-
zacion o normalizacion del malestar. En conjunto, su abordaje requiere un
enfoque multidisciplinar, recursos especificos y un cambio hacia un modelo
de atencién centrado en la persona.

La evaluacién sistematica de la calidad de vida y de los sintomas no
motores en la Esclerosis Mdltiple supone un reto importante en la practica
clinica. Estos aspectos son clave para comprender el impacto real de la
enfermedad en el paciente.
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¢Cémo lo
solucionamos?

¢Quiény
cuando lo
hara?

¢Qué
resultados
proponemos
obtener?

Fuente de
evidencia

1. Establecer qué sintomas no motores vamos a evaluar (definirlos): fati-
ga, depresion, suefio, dolor, estado cognitivo, funcién urinaria, etc.)

2. Aplicar las escalas de calidad para cada uno de ellos en las visitas que
tenga el paciente programadas

3. Incorporar resultados a historia clinica o integraciéon automatizada.

4. Implicar a enfermeria en estas valoraciones

5. Uso de PROMs y PREMs validados cada 6-12 meses (MSQoL-54,
Fatigue Scale.

6. Formacién de los profesionales en la interpretacion de cuestionarios y
escalas, asegurando una valoracién homogénea y evitando variaciones
entre evaluadores.

7. Uso de herramientas digitales de autovaloracion, que permitan al
paciente cumplimentar las escalas desde su domicilio, facilitando la
deteccion precoz de cambios en la calidad de vida o sintomas no moto-
res.

8. Incorporacién de los resultados a la planificacion terapéutica, adaptan-
do tratamientos y cuidados en funcién del impacto que los sintomas no
motores tengan sobre la vida diaria del paciente.

El neurdlogo especialista en esclerosis multiple lidera la incorporacion

de escalas estandarizadas de calidad de vida y sintomas no motores en

el seguimiento clinico. La enfermeria especializada desempefia un papel
clave en la administracion de cuestionarios validados (MSQoL-54, MSIS-29,
FSMC) y en el registro longitudinal de sintomas. Los psicélogos clinicos y
neuropsicélogos son responsables de la evaluacion y monitorizacion del es-
tado emocional y cognitivo. Los equipos hospitalarios multidisciplinares de
EM coordinan la recogida de datos y el desarrollo de protocolos comunes,
mientras que las sociedades cientificas emiten recomendaciones para su
implementacion sistematica. Las autoridades sanitarias pueden promover
programas de evaluacion estandarizada integrados en planes nacionales de
enfermedades neurodegenerativas.

Estas evaluaciones deben realizarse en el momento del diagnéstico, en re-
visiones periédicas, ante cambios terapéuticos, durante la implementacién
de protocolos internos en unidades de EM y en el marco de la actualizacion
de estrategias nacionales.

Garantizar la evaluacion sistematica de la calidad de vida y los sintomas no
motores en el proceso de seguimiento de los pacientes con EM.

Ver referencias: 3, 4, 15, 49, 59, 60, 63, 66, 85, 95, 138, 154, 158, 159,
160, 162, 188, 212.
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1. Pacl.entes t':on evaluacion de calidad DEEINICION
de vida y sintomas no motores

Porcentaje de pacientes con evaluacion de cali-
dad de vida y sintomas no motores documenta-
da en los Ultimos 12 meses.

FORMULA

Numero pacientes con evaluacion registrada /
Numero total de pacientes en seguimiento x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clinica / registro de consultas
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>85%

2. Disponibilidad de escalas de calidad

: . DEFINICION
de vida y sintomas no motores

Disponibilidad de instrumentos validados inte-
grados en la historia clinica electronica.

FORMULA

(Numero centros con escalas integradas / Nu-
mero total de centros EM) x 100

TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Auditoria institucional
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>80%

3. Mejoras de calidad de vida tras inter-

. e DEFINICION
vencion multidisciplinar.

Porcentaje de pacientes con mejora =10% en su
puntuacién de calidad de vida (MSQoL-54 o EQ-
5D) tras intervencion multidisciplinar.

FORMULA

Numero pacientes con mejora =10% / NUmero
total de pacientes evaluados x 100

TIPO
Resultado
FUENTES DE DATOS

76
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Escalas PROMs / registros clinicos
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
260%

4. Formacion en evaluacion de calidad

. i DEFINICION
de vida y sintomas no motores.

Porcentaje de profesionales formados en eva-
luacidn de calidad de vida y sintomas no moto-
res.

FORMULA

Numero profesionales formados / total equipo
EM x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro de formacion
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>90%

AM_16. Monitorizacion del seguimiento a través de consultas
telematicas de los pacientes con EM

Monitorizacion del seguimiento a través de consultas telematicas de los

pacientes con EM

¢Cual es el El seguimiento de pacientes EM a través de consultas telematicas repre-

problema? senta una oportunidad innovadora para mejorar la atencién continua, espe-
cialmente en pacientes con limitaciones de movilidad o que viven lejos de
centros especializados. Sin embargo, también presenta varios retos y limi-
taciones ya que no debe sustituir completamente a la atencidn presencial,
sobre todo en fases activas o progresivas de la enfermedad y es necesario
estar atentos a algunos problemas que pueden generarse con su uso.
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Monitorizacion del seguimiento a través de consultas telematicas de los

¢Por qué
ocurre?

¢Por qué
abordarlo?

¢Cémo lo
solucionamos?

pacientes con EM

La consulta telematica presenta limitaciones en la exploracion neurolégi-
ca, ya que no permite realizar un examen fisico completo ni evaluar con
precision el grado de discapacidad. Asimismo, la brecha digital constituye
un factor relevante, dado que no todos los pacientes disponen de acceso
a internet estable, dispositivos adecuados o competencias tecnolégicas
basicas.

La eficacia de este modelo también depende del grado de adherencia y
compromiso del paciente con las acciones requeridas, y puede dificultar
la deteccidn de recaidas leves. Ademas, es imprescindible garantizar la
privacidad y la proteccién de datos mediante el uso de plataformas segu-
ras y cifradas. Por ultimo, un uso excesivo de la atencién telematica puede
afectar negativamente a la relacién médico-paciente, al reducir el contacto
humano y el vinculo interpersonal.

La telemonitorizacion de pacientes con EM es una herramienta (til, espe-
cialmente para el seguimiento entre visitas presenciales, deteccién precoz
de recaidas o progresion y apoyo emocional.

1. Implementacion de una plataforma telematica segura e integrada con
la historia clinica electrénica, que permita la comunicacién bidireccio-
nal entre paciente y equipo sanitario, asi como el acceso a informes,
pruebas y cuestionarios de seguimiento.

2. Protocolos claros sobre la periodicidad y objetivos de las consultas
telematicas, definiendo qué aspectos clinicos, funcionales y emocio-
nales se evaluaran en cada sesion y quién realizara dichas evaluacio-
nes.

3. Utilizacién de escalas y cuestionarios validados online, que el paciente
pueda cumplimentar previamente para optimizar el tiempo de la consul-
ta y facilitar la toma de decisiones.

4. Crear consultas virtuales con enfermeria para educacion, resolucion de
dudas y seguimiento de tratamientos.

5. Incorporar herramientas digitales y biosensores para un seguimiento
continuo, tales como dispositivos para registrar datos en tiempo real
sobre marcha, equilibrio, funcién cognitiva, estado de dnimo o destreza
manual, correlacionandolos con evaluaciones clinicas tradicionales

6. Conseguir integracion clinica y soporte: formacién profesional y apoyo
técnico para pacientes, integracion con historiales electronicos para
acceso compartido, privacidad y proteccion de datos robusta

7. Usar tele consultas como complemento eficaz a la atencién presencial,

lo cual genera altos niveles de satisfaccion tanto en los pacientes como

en los profesionales

Protocolos para identificacion de brotes a distancia.

Seleccionar qué tipo de pacientes son los candidatos a consultas

telematicas: pacientes estables, pacientes que no hayan tenido brotes

recientes...

O ©
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Monitorizacion del seguimiento a través de consultas telematicas de los

pacientes con EM

¢Quiény El neurdlogo especialista en esclerosis multiple define los parametros cli-
cuando lo nicos susceptibles de monitorizacion remota. La enfermeria especializada
hara? desempefia un papel central en el contacto periédico mediante teleconsul-

ta. Las unidades de EM y equipos hospitalarios multidisciplinares estable-
cen protocolos internos para el seguimiento remoto, mientras que los servi-
cios de salud regionales y el Ministerio de Sanidad impulsan la financiacién
y la regulacién de la telemedicina, garantizando equidad y seguridad en el
uso de plataformas digitales.

El seguimiento se realizara desde el inicio de la terapia modificadora de

la enfermedad, de forma intercalada entre revisiones presenciales y en
pacientes clinicamente estables.

:Qué Impulsar la utilizacién de la teleconsulta en el seguimiento de los pacien-
resultados tes con EM para mejorar la accesibilidad y la comunicacién con el equipo
proponemos multidisciplinar.

obtener?

Fuente de Ver referencias: 2, 10, 20, 33, 41, 49, 69, 98, 99, 115, 116, 120, 139, 140,
evidencia 154, 160, 162, 165, 166, 175, 202, 217.

AM_16 Indicadores de Calidad

1. SDlllsltz‘onlbllldad de plataforma telecon- DEEINICION

Disponibilidad de plataforma telematica integra-
day segura (con cifrado y autenticacién).

FORMULA

SI/NO

TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Auditoria institucional
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>80%

2. Uso de Teleconsulta DEFINICION

Porcentaje de pacientes que realizan al menos
una consulta telematica programada al afo.

FORMULA

Numero pacientes con =1 consulta telematica /
Numero total pacientes activos x 100

TIPO

79
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Proceso

FUENTES DE DATOS

Agenda clinica / HC

ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>70%

3. Valoracion experiencia del paciente

de la Teleconsulta DEFINICION

Porcentaje de pacientes que completan cues-
tionarios PROMs o escalas digitales antes de la
consulta telematica

FORMULA

Numero pacientes con =1 consulta telematica /
Numero total pacientes activos x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro digital / plataforma
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
=75%

4. Satisfaccion del paciente con la Tele-

DEFINICION
consulta

Satisfaccion del paciente con la atencion tele-
matica (encuesta PREM).

FORMULA

Numero pacientes con puntuacion =4/5 en satis-
faccion) / total encuestados x 100

TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Encuesta

ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>75%
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AM_17. Proceso de comunicacion eficaz del diagnéstico al
paciente con EM

AM_17 Plan de seguimiento estructurado

¢Cual es el El seguimiento estructurado de pacientes con EM progresiva presenta va-

problema? rios retos especificos, distintos de los de la EM remitente-recurrente, debido
a la naturaleza insidiosa y progresiva del deterioro neurolégico.

¢Por qué Muchas de las escalas empleadas de forma habitual, como el EDSS,

ocurre? presentan una sensibilidad limitada para detectar deterioros sutiles y no

evaluan adecuadamente sintomas relevantes como la fatiga, la funcion
cognitiva o el dolor. La movilidad reducida de los pacientes puede dificultar
el acceso a consultas presenciales y comprometer la adherencia al segui-
miento.

Ademas, la brevedad de las consultas limita una valoracién integral de los
aspectos fisicos, emocionales y sociales, que requiere un abordaje mul-
tidisciplinar a menudo complejo de coordinar. La percepcion limitada de
eficacia terapéutica en esta fase puede generar desmotivacion tanto en
pacientes como en profesionales. A ello se afiaden factores como el enveje-
cimiento, la presencia de comorbilidades, la falta de herramientas objetivas
para medir la progresion y la escasa adaptacion del entorno domiciliario o
familiar para un seguimiento estructurado.

¢Por qué Estos problemas evidencian la necesidad de desarrollar modelos de aten-

abordarlo? cién mas integrales, flexibles y personalizados, que combinen herramientas
clinicas, tecnologicas y sociales para mejorar el manejo de la EM progresi-
va.
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¢Como lo 1. Protocolos de seguimiento especificos para EM progresiva, que in-
solucionamos? cluyan evaluaciones clinicas, funcionales y de calidad de vida adapta-
das a sintomas menos visibles pero altamente incapacitantes, como
fatiga, dolor cronico o deterioro cognitivo
2. Revisiones periodicas multidisciplinares con participacion de neurolo-
gia, enfermeria, fisioterapia, terapia ocupacional, psicologia y trabajo
social, para abordar de forma integral los aspectos fisicos, emocionales
y sociales.
3. Evaluacioén sistematica de la carga del cuidador y del entorno familiar,
ofreciendo apoyo y recursos para prevenir el desgaste emocional y
fisico de las personas que asisten al paciente
4. Evaluacién periddica de la satisfaccion y efectividad del seguimiento
telematico, recogiendo la experiencia del paciente y del equipo para
mejorar el servicio de manera continua.

Evaluacién funcional integral con objetivos de calidad

6. Crear consultas conjuntas multidisciplinares o circuitos de derivacion
automatica.

7. Facilitar el uso de recursos electrénicos: escalas y PROMs, asi como
datos trasmitidos por medio de dispositivos electrénicos (mdvil, ta-
blets, wearables...)

8. Pactar protocolos de actuacion con los distintos servicios implicados
en el manejo de los diferentes sintomas (Oftalmologia, urologia, rehabi-
litacion, nutricion, medicina preventiva, ginecologia...)

9. Utilizar biomarcadores y pruebas de imagen complementarias

10. Optimizar el seguimiento; consultas conjuntas y/o planificacién de
varias consultas el mismo dia.

o

¢Quiény El Servicio de Neurologia liderara la implantacién de protocolos de segui-
cuando lo miento estructurado y coordinara la evaluacién clinica y funcional periédica.
hara? La enfermeria especializada en esclerosis multiple implementara herra-

mientas de seguimiento estandarizado (cuestionarios, escalas y PROMs)

y garantizara la continuidad asistencial. Los servicios de rehabilitacion y
fisioterapia participaran en la evaluacion funcional y en la deteccion pre-
coz del deterioro motor o cognitivo. La psicologia clinica y el trabajo social
evaluaran el impacto emocional y social, mientras que la Atencién Primaria
colaborara en la monitorizaciéon de comorbilidades, la adherencia terapéuti-
cay la coordinacion con el hospital de referencia. La Unidad Multidisciplinar
de EM supervisara el cumplimiento del plan estructurado y promovera la
mejora continua del proceso asistencial.

El despliegue se realizara en tres fases: una fase inicial (0-6 meses),
orientada a la revision de los protocolos existentes, la identificacién de
pacientes y la creacion de un registro actualizado; una fase de implementa-
cién (6-12 meses), centrada en la puesta en marcha del nuevo protocolo y
en la formacién de los profesionales en el uso de escalas estandarizadas y
herramientas digitales; y una fase de consolidacion (=12 meses), destinada
a la evaluacion de resultados clinicos, funcionales y de calidad de vida.
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¢Qué Garantizar el proceso de monitorizacién de los pacientes con EM progresi-
resultados va.

proponemos

obtener?

Fuente de Ver referencias: 10, 26, 29, 30, 34, 43, 43, 49, 57, 61, 67, 114, 123, 128,
evidencia 139, 140, 158, 159, 165, 168, 178, 204, 214, 217.

AM_17 Indicadores de Calidad
1. Plan de seguimiento estructurado DEFINICION

Porcentaje de pacientes con EM progresiva con
plan de seguimiento estructurado documentado.

FORMULA

Numero pacientes con plan activo / NiUmero
total pacientes con EM progresiva x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clinica / registro de seguimiento
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO

270%

2. Consulta multidisciplinar especifica

para EM progresiva. DEFINICION

Porcentaje de pacientes con EM progresiva con
plan de seguimiento estructurado documentado.

FORMULA

Ndmero pacientes con plan activo / Nimero
total pacientes con EM progresiva x 100

TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Auditoria institucional
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>70%

3. Evaluacién de sintomas invisibles y

calidad de vida en seguimiento L2l
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Porcentaje de pacientes con evaluacién de
sintomas invisibles y calidad de vida cada 12
meses.

FORMULA

(NUmero pacientes evaluados / total pacientes
con EM progresiva) x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

PROMs / HCE

ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
=80%

4. Pacientes con estabilidad funcional o
mejora en calidad de vida en segui- DEFINICION
miento

Porcentaje de pacientes con estabilidad funcio-
nal o mejora en calidad de vida tras un afio de
seguimiento.

FORMULA

Numero pacientes con estabilidad/mejora / total
evaluados x 100

TIPO
Resultado
FUENTES DE DATOS
Escalas funcionales / PROMs institucional
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>60%
5. Apoyo a Cuidadores DEFINICION

Porcentaje de cuidadores con puntuacién <40
en escala de sobrecarga Zarit tras intervencion
de apoyo

FORMULA

Numero cuidadores con baja sobrecarga / total
evaluados x 100

TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Registro de enfermeria / trabajo social
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AM_17 Indicadores de Calidad

ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>70%

AM_18. Abordaje y la coordinacion de pacientes de EM con
brotes

Abordaje y la coordinacion de pacientes de EM con brotes

¢Cual es el La gestion de los brotes agudos en pacientes con Esclerosis Mdltiple re-

problema? quiere una actuacion rapida, organizada y coordinada entre distintos niveles
asistenciales. Sin embargo, en la practica clinica, existen diversas barreras
que dificultan esta coordinacién eficaz.

¢Por qué La identificacion tardia del brote de esclerosis multiple, especialmente en

ocurre? atencion primaria y urgencias, suele relacionarse con el desconocimiento
del cuadro clinico, lo que favorece derivaciones inadecuadas y retrasa el
inicio del tratamiento con corticoides u otras medidas. La ausencia de pro-
tocolos claros y compartidos entre servicios genera variabilidad asistencial
y decisiones clinicas heterogéneas. Asimismo, la disponibilidad limitada
de recursos especificos —como resonancia urgente, unidades de infusion
o plazas en hospital de dia— puede demorar el tratamiento incluso con
diagndstico confirmado. La comunicacion insuficiente entre niveles asis-
tenciales dificulta el seguimiento tras el brote y la reevaluacion de la terapia
modificadora de la enfermedad. Finalmente, la falta de coordinacién con
enfermeria especializada, trabajo social y rehabilitacion puede dejar desa-
tendidas necesidades emocionales, funcionales y sociales del paciente.

¢Por qué Estos problemas reflejan la necesidad de establecer circuitos asistenciales

abordarlo? bien definidos, mejorar la formacién de los profesionales no especializados
en EM y fortalecer el trabajo en red entre todos los implicados en el cuidado
de estos paciente.
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¢Como lo 1. Reforzar la formacion para que el paciente identifique los signos 'y
solucionamos? sintomas de alerta.

2. Realizar reuniones conjuntas: Atencion primaria, Urgencias, Neu-
rologia, para establecer circuitos rapidos de atencion y derivacion y
revisarlos con cierta periodicidad.

3. Seguimiento post-brote estructurado con revision clinica, ajuste tera-
péutico y valoracion multidisciplinar dentro de las 2 semanas tras el
alta.

4. Informacién clara sobre concepto de brote a pacientes, a enfermeria, a
APy SU.

5. Viardpida de acceso a la consulta monografica de EM. Protocolizar
dicho acceso.

6. Participacion de pacientes y asociaciones en la revision y actualizacion
de los cuestionarios, para garantizar que reflejen sus necesidades y
preocupaciones reales.

7. Registro sistematico de brotes en la historia clinica, permitiendo el ana-
lisis de su frecuencia, gravedad y respuesta al tratamiento para mejorar
la planificacién terapéutica a largo plazo.

8. Contacto directo con Hospitalizacidn de dia para infusion de farmacos

Si precisa.
¢Quiény El Servicio de Neurologia, a través de especialistas en esclerosis multiple,
cudndo lo liderara el diagndstico y manejo de los brotes agudos, establecera protoco-
hara? los terapéuticos actualizados y coordinara la comunicacion con Atencion

Primaria y Urgencias para garantizar una atencion precoz. La enfermeria es-
pecializada en EM realizara el seguimiento clinico y educativo tras el brote,
evaluara la respuesta al tratamiento y la recuperacion funcional, y reforzara
la educacion sanitaria para la deteccién precoz de nuevos sintomas. El Ser-
vicio de Urgencias aplicara circuitos de derivacion rapida ante sospecha de
brote, mientras que la farmacia hospitalaria asegurara la disponibilidad de
tratamientos intravenosos o alternativos. El Hospital de Dia protocolizara la
administracion urgente de tratamientos intravenosos, y la Unidad Multidisci-
plinar de EM supervisara el cumplimiento del protocolo, la coordinacién en-
tre servicios y el analisis de indicadores de calidad y tiempos de respuesta.

El proceso se desarrollara en tres fases: una fase de planificacion (0-3
meses), centrada en la revision del circuito asistencial, la identificaciéon de
retrasos y la creacion de un grupo multidisciplinar; una fase de implemen-
tacion (3—9 meses), orientada a la elaboracién y aprobacién del protocolo,
la formacién del personal y la puesta en marcha de circuitos de derivacién
rapida y seguimiento estructurado post-brote; y una fase de consolidacion y
mejora continua (29-12 meses), destinada a la monitorizacién de indicado-
res de calidad y al ajuste del proceso segun resultados clinicos y satisfac-
cién del paciente.

¢Qué Mejorar el abordaje y coordinacién de la atencion a los brotes agudos en
resultados pacientes con EM.
proponemos

obtener?
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Abordaje y la coordinacion de pacientes de EM con brotes

Fuente de Ver referencias: 27, 44, 48, 64, 69, 97, 118, 123, 131, 140, 141, 142, 150,
evidencia 158, 163, 168, 204, 206, 209.

AM_18 Indicadores de Calidad

1. Inicio del tratamiento con corticoides DEFINICION
en brote.

Tiempo medio desde el inicio del brote hasta el
inicio del tratamiento con corticoides.

FORMULA

Dias entre fecha de inicio de sintomas y primera
dosis.

TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Historia clinica / registro de urgencias
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
<5dias

2. 2. Protocolo y circuito de atencion

al brote. DEFINICION

Existencia de protocolo unificado y circuito rapi-
do EM activo.

FORMULA
SI/NO
TIPO
Resultado
FUENTES DE DATOS
Auditoria Institucional
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>90%
3. Tiempo de valoracion del brote. DEFINICION

Porcentaje de pacientes con brote agudo trata-
dos dentro de las primeras 72 h desde la sospe-
cha.

FORMULA

Numero pacientes con brote evaluado en las
primeras 72 horas/Numero de pacientes con
brote x 100

87
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TIPO
Resultado
FUENTES DE DATOS
Historia clinica / registro EM
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
=80%

4. Recuperacion Post-brote DEFINICION

Porcentaje de pacientes con recuperacion fun-
cional completa o parcial significativa a los 30
dias post-brote.

FORMULA

Numero pacientes tratados <72 h / Numero total
de brotes atendidos x 100

TIPO
Proceso
FUENTES DE DATOS
Historia clinica / registro EM
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>70%

5. Seguimiento postagudo DEFINICION

Porcentaje de brotes registrados con seguimien-
to postagudo documentado.

FORMULA

Numero brotes con seguimiento / total brotes
registrados x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro de enfermeria / HCE
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
275%
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AM_19. Satisfaccion del paciente con el proceso de
seguimiento del Plan Terapéutico (PREMs)

Satisfaccion del paciente con el proceso de seguimiento del Plan Tera-

péutico (PREMs)
¢Cual es el La utilizacion de PREMs (Patient Reported Experience Measures) es fun-
problema? damental para mejorar la calidad asistencial centrada en el paciente. Sin
embargo, su implementacién y fiabilidad presentan diversos problemas.
¢Por qué La ausencia de herramientas especificas validadas para pacientes con
ocurre? esclerosis multiple limita la recogida de informacion representativa, ya que

muchos cuestionarios disponibles son genéricos y no evaltan aspectos
clave del seguimiento terapéutico en enfermedades crénicas complejas,
como la comunicacién con el equipo, la toma de decisiones compartida, el
acceso a tratamientos o el apoyo multidisciplinar.

Otro problema frecuente es la variabilidad en la interpretacion de los items,
especialmente en pacientes con deterioro cognitivo, fatiga o disfuncion
visual, lo que puede dificultar la comprensién y cumplimentacion de los
cuestionarios. Asimismo, pueden existir sesgos de respuesta derivados del
deseo de agradar, el temor a repercusiones asistenciales o la desconfianza
en su utilidad, dando lugar a respuestas poco fiables.

La baja adherencia a la cumplimentacién de los PREMs constituye otro de-
safio, sobre todo cuando los cuestionarios son extensos, poco accesibles o
se administran en momentos inadecuados. Ademas, la falta de estrategias
claras para analizar e integrar sus resultados en la practica clinica limita su
impacto y puede generar frustracién en profesionales y pacientes. Final-
mente, la escasa coordinacion entre niveles asistenciales puede traducirse
en una experiencia fragmentada, dificultando una evaluacién integral del
seguimiento terapéutico.

¢Por qué La medicion de la experiencia y satisfaccion del paciente mediante los PRE-
abordarlo? Ms en EM permite conocer su percepcion del seguimiento clinico y orientar
mejoras centradas en sus necesidades.
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Satisfaccion del paciente con el proceso de seguimiento del Plan Tera-

¢Coémo lo
solucionamos?

¢Quiény
cuando lo
hard?

péutico (PREMSs)

1. Diseio e implementacion de encuestas estandarizadas de Experiencia
del Paciente (PREMs), adaptadas a la EM, que evaliien aspectos como
la comunicacion con el equipo, accesibilidad, coordinacién asistencial
y la informacion proporcionada.

2. Analisis sistematico de los resultados con indicadores especificos y
comparaciones histéricas, identificando areas de mejora prioritarias y
midiendo el impacto de las acciones implementadas.

3. Retroalimentacion directa al equipo asistencial, compartiendo los re-
sultados de las encuestas para promover la mejora continua y reforzar
las buenas practicas detectadas.

4. Incorporar la cumplimentacién online de estos cuestionarios PREMs

en las plataformas regionales (Diraya, HCE, HORUS, etc.) o a través de

apps vinculadas al hospital.

Aplicacién anual de cuestionarios PREMs especificos para EM.

6. Incorporaciony discusion de dichos resultados a la reunion periédica
con todos los servicios implicados en el cuidado de los pacientes.
Utilizar herramientas validadas para medir satisfaccién y experiencia
del paciente tales como: TSQM (Cuestionario de Satisfaccion con el
Tratamiento de la Medicacion), MSTCQ (Cuestionario sobre inquietudes
sobre el tratamiento de la Esclerosis Muiltiple), indices especificos de
calidad de vida y sintomas (PROs) PRIMUS, PROMs y PREMs y encues-
tas de experiencia general.

o

La Unidad de Esclerosis Mltiple/Servicio de Neurologia liderara la implan-
tacion del sistema de evaluacién de la experiencia del paciente (PREMs),
definiendo los momentos de aplicacion (tras consultas, revisiones o cam-
bios terapéuticos) y supervisando el analisis de resultados y su integracion
en la mejora asistencial. La enfermeria especializada en EM administrara
los cuestionarios en consulta o mediante telemedicina, resolvera dudas,
promovera la participacion y colaborara en la identificacion de areas de
mejora.

La Unidad de Calidad y Seguridad del Paciente/Servicio de Atencion al
Usuario coordinara la recogida, andlisis e interpretacién de los resultados,
integrando los datos PREMs en los sistemas de calidad y planes estratégi-
cos hospitalarios. El equipo multidisciplinar de EM participara en el disefio
del cuestionario adaptado y en la implementacién de medidas correctoras
derivadas de los resultados. Los pacientes y asociaciones de pacientes
intervendrdn en la co-creacion y validacion de los PREMs para garantizar su
relevancia y comprensibilidad.

El proceso se desarrollara en tres fases: una fase de planificacion (0-6
meses), centrada en la creacion del grupo de trabajo, el disefio o seleccion
del cuestionario y la formacion de los profesionales; una fase de implemen-
tacion (6—-12 meses), orientada a la aplicacidn sistematica de los PREMs

e integracién digital de los resultados; y una fase de evaluacién y mejora
continua (212 meses), destinada al analisis periddico de resultados, la iden-
tificacién de areas de mejora, la comunicacion a profesionales y pacientes y
la actualizacion del cuestionario.
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Satisfaccion del paciente con el proceso de seguimiento del Plan Tera-

péutico (PREMs)
¢Qué Medir el grado de satisfaccion con el proceso de atencién de los pacientes
resultados con EM con el objetivo de identificar nuevas areas de mejora e implemen-
proponemos tarlas.
obtener?
Fuente de Ver referencias: 18, 49, 52, 53, 56, 67, 79, 81, 82, 86, 87, 93, 94, 95, 111,
evidencia 125, 138, 158, 159, 183.

AM_19 Indicadores de Calidad

1. Cuestionario PREM anual. DEFINICION

Porcentaje de pacientes que completan un cues-
tionario PREM anual.

FORMULA

Numero pacientes que completan PREM / Nu-
mero total de pacientes activos x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro PREMs / HCE
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
270%

2. Disponibilidad de herramientas PRE-

Ms. DEFINICION

Disponibilidad de herramienta PREM especifica
y adaptada para EM.

FORMULA

Ndmero centros con PREM EM operativo / NuU-
mero total centros EM x 100

TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Auditoria institucional
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>80%

3. Satisfaccion global evaluacion PRE-

Ms. DEFINICION

Puntuacion media global de satisfaccién del
paciente (escala 0-10 o Likert).
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AM_19 Indicadores de Calidad

FORMULA

Media de las puntuaciones PREMs agregadas
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Plataforma digital / informes

ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO

28/10

AM_20. Incorporacion de los resultados del paciente en los
procesos de mejora de la atencion a la EM (PROMs)

Incorporacion de los resultados del paciente en los procesos de mejora de

la atencion a la EM (PROMs)

¢Cudl es el El uso de PROMs permite conocer de forma directa el impacto de la enfer-

problema? medad y del tratamiento en aspectos que son relevantes para el paciente,
como la fatiga, el dolor, la funcion fisica, el estado emocional o la calidad
de vida. Sin embargo, la incorporacién sistematica de estos datos en los
procesos de mejora asistencial en Esclerosis Mdltiple plantea importantes

retos.
¢Por qué Uno de los principales obstaculos es la escasa integracién efectiva de los
ocurre? PROMSs en la practica clinica, ya que, aunque se recojan datos, con frecuen-

cia no se analizan de forma sistematica ni se emplean para la toma de deci-
siones clinicas u organizativas, debido a limitaciones de tiempo, formacién
o recursos tecnoldgicos. Ademas, persiste una débil cultura institucional
que incorpore la voz del paciente como indicador estructural de calidad
asistencial, relegando los PROMs a un papel complementario.

Otro problema relevante es la ausencia de instrumentos validados y es-
pecificos para esclerosis miultiple que evalien dimensiones clave como
fatiga, funcion cognitiva, autonomia o participacién social, lo que reduce la
sensibilidad y utilidad de los datos. Asimismo, la carga asociada a cuestio-
narios extensos o frecuentes puede disminuir la calidad de la informacion y
la adherencia, especialmente en pacientes con afectacién cognitiva o fisica.
La interpretacion clinica de los resultados también resulta compleja en
ausencia de umbrales clinicamente significativos o guias de integracion
terapéutica. Finalmente, existe el riesgo de que los PROMs se utilicen con
fines meramente estadisticos o administrativos, sin traducirse en mejoras
asistenciales percibidas por los pacientes.
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Incorporacion de los resultados del paciente en los procesos de mejora de

¢Por qué
abordarlo?

¢Cémo lo
solucionamos?

la atencion a la EM (PROMs)

La incorporacién de los PROMs en los procesos de mejora de la atencion a
la EM es una herramienta clave para avanzar hacia una medicina personali-
zada y centrada en el paciente.

1.

10.

11.

Fomentar el feedback con los pacientes a través de herramientas digi-
tales (apps).

Realizar material educativo ayudandonos de la experiencia proporciona-
da por los pacientes.

Analisis comparativo por subgrupos.

Seleccién de cuestionarios validados de Resultados Percibidos por el
Paciente (PROMs) adaptados a la EM, que midan aspectos clave como
calidad de vida, las limitaciones de rol, activacién del paciente, alfabeti-
zacion en salud, autoeficacia.

Integracion de los PROMs en la practica clinica habitual, de forma que
su cumplimentacién sea parte del seguimiento periddico y los resulta-
dos estén disponibles en la historia clinica electrénica.

Analisis sistematico de los datos recogidos, correlacionandolos con
variables clinicas y funcionales para identificar areas donde los resulta-
dos percibidos difieren de los objetivos clinicos.

Cumplimentacion previa a revisiones médicas (cada 6-12 meses).
Resultados disponibles automaticamente para el equipo asistencial en
la misma consulta.

Datos agregados analizados periédicamente en comités de calidad
para redisefiar recursos (mas fisioterapia, psicologia, logopedia, etc.).
Ajuste de los planes terapéuticos en funcion de las necesidades repor-
tadas por los pacientes.

Creacién de mesas de experiencia del paciente con participacion de
personas con EM y asociaciones para priorizar cambios organizativos.
Usar la tecnologia para hacer el proceso eficiente e Implementar
modelos tipo “feed forward”, donde los pacientes completan PROMs
antes de la consulta, y sus resultados (fatiga, calidad de vida, emocién,
etc.) aparecen visualmente durante el encuentro médico. Esto facilita la
toma de decisiones compartidas basadas en datos reales centrado en
ellos.

Usar PROMs electréonicos cada 6 meses, generando alertas automati-
cas para sintomas como ansiedad o depresién, y mejorando el segui-
miento remoto y la atencidn centrada en el paciente.
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Incorporacion de los resultados del paciente en los procesos de mejora de

la atencion a la EM (PROMs)

¢Quiény El Servicio de Neurologia, en coordinacién con la Unidad de Enfermeria de
cuando lo esclerosis multiple, el Departamento de Calidad y Seguridad del Paciente y
hara? el Comité de Experiencia del Paciente, liderara la incorporacién sistematica

de la experiencia del paciente. Las asociaciones de pacientes participaran
para integrar la perspectiva de los afectados y apoyar la recogida y el anali-
sis de PROMs.

El proceso se estructurard en tres fases: una fase inicial (0—3 meses) para

el disefio del instrumento y la seleccién de indicadores; una fase piloto (4-8
meses) con la aplicacion del cuestionario y revisién periddica de resultados;
y una fase de consolidacion (9—-12 meses) orientada al andlisis de datos, su
integracion en la mejora continua y la elaboracién de propuestas de mejora.

¢Qué Incorporar la experiencia de los pacientes con EM a los procesos de mejora
resultados utilizando herramientas y técnicas estandarizadas como los PROMs.
proponemos

obtener?

Fuente de Ver referencias: 1, 4, 16, 49, 53, 57, 60, 67, 70, 83, 84, 95, 96, 119, 138,
evidencia 140, 152, 154, 158, 159, 163, 180, 195, 210.

AM_20 Indicadores de Calidad

1. Disponibilidad de herramientas <
PROMs DEFINICION

Porcentaje de pacientes que completan PROMs
cada 6-12 meses.

FORMULA

Numero pacientes con PROMs completados /
Numero total pacientes activos x 100

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clinica / plataforma digital
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
=75%

2. Areas de Mejora implantadas tras

analisis PROMs DEFINICION

Proporcion de areas de mejora asistencial identi-
ficadas a partir de analisis PROMs implementa-
das en el afio siguiente.
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AM_20 Indicadores de Calidad

FORMULA

Numero mejoras aplicadas / total areas identifi-
cadas x 100

TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Comité calidad / actas
ESTANDAR DE CUMPLIMIENTO
>70%
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