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Proceso de diagnóstico de la Esclerosis Múltiple (EM)

Proceso de implementación del plan terapéutico de la EM

AM_1 Tiempo de diagnóstico

•	 Formación específica y continuada dirigida a los equipos de Atención Primaria y 
Urgencias. 

•	 Establecer Circuitos Integrados rápidos de derivación a neurología (“fast-track” EM). 

AM_2 Conocimiento y la formación en los dispositivos de Atención Primaria y Urgen-
cias para mejorar el proceso de diagnóstico de sospecha de la EM

•	 Programas de formación acreditada con enfoque multidisciplinar desarrollada por 
profesionales de referencia en EM.

AM_3 Acceso a las pruebas diagnósticas clave para establecer el diagnóstico 
de EM

•	 Establecer vías rápidas internas, para sospechas de la enfermedad.
•	 Implantación de circuitos diagnósticos integrados.

AM_4 Proceso de comunicación eficaz del diagnóstico al paciente con EM

•	 Facilitar material informativo complementario. 

AM_5 Cuidados de enfermería en paciente con EM

•	 Establecer un Plan de Cuidados Individualizado para pacientes con EM
•	 Creación de consultas monográficas de enfermería y/o consulta de práctica avanzada 

para la EM.

AM_6 Personalización del tratamiento y cuidados en función del perfil clínico y pro-
nóstico de los pacientes

•	 Incorporación activa del paciente en la toma de decisiones, aplicando el modelo de 
decisión compartida. 

•	 Evaluaciones clínicas y pronósticas integrales previas a la elección terapéutica.

AM_7 Garantía en el acceso equitativo a terapias modificadoras de la enfermedad 
(TME) en función del perfil clínico y pronóstico de los pacientes

•	 Establecimiento de criterios clínicos 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 enfermería especializada para poder realizar el seguimiento 
adecuado del paciente.

•	 Evaluar la adherencia mediante encuestas validadas.

AM_9 Coordinación entre neurología, farmacia hospitalaria, enfermería hospitalaria y 
atención primaria en el proceso de puesta en marcha del tratamiento

•	 Reuniones multidisciplinares periódicas.

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

•	 Hacer partícipe al paciente en todas las etapas del proceso de la enfermedad.
•	 Formación de los profesionales en habilidades de comunicación.

AM_11 Integración de terapias complementarias y sintomáticas en el Plan Terapéutico

•	 Evaluación individualizada de las necesidades del paciente.
•	 Trabajo coordinado del equipo multidisciplinar.

Proceso de implementación del seguimiento de los pacientes con EM

AM_12 Estandarización del seguimiento

•	 Definición de criterios de periodicidad según el perfil clínico, forma de EM, fase, 
tratamiento y nivel de discapacidad para adaptar la frecuencia de revisiones.

AM_13 Integración de equipos multidisciplinares en el seguimiento de pacientes con 
EM

•	 Diseñar protocolos clínicos multidisciplinares que definan las rutas de atención desde el 
diagnóstico, tratamiento y seguimiento crónico.

•	 Definición 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 evolución clínica

•	 Guías clínicas actualizadas para cada fase de la enfermedad.
•	 Vías rápidas y coordinación directa con el servicio de Radiodiagnóstico.
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AM_15 Evaluación sistemática de calidad de vida y síntomas no motores

•	 Incorporar resultados a historia clínica o integración automatizada.
•	 Uso de PROMs y PREMs validados.

AM_16 Monitorización del seguimiento a través de consultas telemáticas de los pa-
cientes con EM

•	 Protocolos claros sobre la periodicidad y objetivos de las consultas telemáticas.

AM_17 Plan de seguimiento estructurado

•	 Protocolos de seguimiento específicos para EM progresiva.

AM_18 Abordaje y la coordinación de pacientes de EM con brotes

•	 Realizar reuniones conjuntas con especialidades implicadas. 
•	 Vía rápida de acceso a la consulta monográfica de EM.

AM_19 Satisfacción del paciente con el proceso de seguimiento del Plan Terapéutico 
(PREMs)

•	 Diseño e implementación de encuestas estandarizadas de Experiencia del Paciente 
(PREMs). 

•	 Retroalimentación directa al equipo asistencial compartiendo los resultados de las 
encuestas.

AM_20 Incorporación de los resultados del paciente en los procesos de mejora de la 
atención a la EM (PROMs)

•	 Integración de los PROMs en la práctica clínica habitual.
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9HPT (Nine Hole Peg Test) 
AH (Atención hospitalaria) 
AM (Acción de mejora) 
AP (Atención primaria) 
APN (Enfermería de práctica 
avanzada) 
CCAA (Comunidades 
autónomas) 
CIS (Síndrome clínicamente 
aislado) 
CSUR (Centro, servicio o unidad 
de referencia) 
DC (Decisión compartida) 
DMT (Tratamiento modificador 
de la enfermedad) 
EDSS (Expanded disability status 
scale) 
EM (Esclerosis Múltiple) 
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 clínica) 
HCE (Historia clínica electrónica) 
HR (Human resources) 
IG (Inmunoglobulinas) 
IgG (Inmunoglobulina G) 
McDonald (Criterios de 
McDonald para diagnóstico de 
esclerosis múltiple) 
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) 

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 (Rehabilitación) 
RIS (Radiology information 
system) 
RM (Resonancia magnética) 
SDM-Q-9 (Shared decision-
making questionnaire 9) 
SDMT (Symbol digit modalities test) 
SEN (Sociedad Española de 
Neurología) 
SPIKES (Protocolo de 
comunicación 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.	 Introducción y justificación

La Esclerosis Múltiple (EM) es una enfermedad neurológica crónica, inflama-
toria, autoinmune y desmielinizante que afecta al sistema nervioso central. Se 
estima que en España viven actualmente más de 55.000 personas con EM, con 
una incidencia creciente en los últimos años, especialmente en mujeres jóvenes, 
con una proporción mujer/hombre de 3:1. Según el Atlas Mundial de la EM 2023 
(MSIF) y los últimos datos del Observatorio Esclerosis Múltiple España (Escle-
rosis Múltiple España, 2024), la prevalencia nacional se sitúa en torno a los 120 
casos por cada 100.000 habitantes, con importantes variaciones regionales.

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

En este contexto, el presente “Planes de Mejora de la Atención a la Esclerosis 
Múltiple” se alinea con las directrices del Sistema Nacional de Salud (SNS), las 
recomendaciones de la Sociedad Española de Neurología (SEN) y los principios 
de atención 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 
coordinación multidisciplinar. Partiendo de la Ruta del paciente establecida e 
identificados puntos críticos de esta ruta, se trata de definir acciones de mejora 
y estructurarlas en forma de planes que nos permitan evaluar los avances en su 
implantación y el impacto de estas. Fig. 1 y 2.

ii.	Objetivo

El presente documento tiene como objetivo establecer un marco de referencia 
para mejorar la calidad asistencial en la atención a pacientes con Esclerosis 
Múltiple, mediante la definición de estándares de calidad, indicadores de evalua-
ción y acciones de mejora en los distintos niveles de atención.
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iii.	Metodología

Contexto: El Proyecto se desarrolló en respuesta a la necesidad creciente de 
establecer estándares homogéneos de calidad en la atención de los pacientes 
con EM, así como en la identificación de acciones de mejora. La iniciativa fue 
promovida por la Sociedad Española de Calidad Asistencial en colaboración con 
Novartis como entidad patrocinadora.

Intervenciones: Se diseñó un proceso metodológico basado en técnicas de abor-
daje cualitativas para lograr consenso con el grupo de expertos. Participaron 12 
expertos en Esclerosis Múltiple (neurólogos/as, enfermeros/as especializados/
as y gestores sanitarios) seleccionados por su experiencia clínica y en gestión, 
provenientes de distintos tipos de centros sanitarios (hospitales universitarios, 
comarcales y especializados) y regiones geográficas diversas.

iv.	Fases

El desarrollo se organizó en cinco fases secuenciales:

•	 Fase 1: Revisión bibliográfica para identificar recomendaciones internacio-
nales y áreas clave.

•	 Fase 2: Una primera ronda con un cuestionario abierto para recabar propues-
tas cualitativas de aspectos relevantes para la correcta atención 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 redacción y ajustar la propuesta.

•	 Fase 5: Validación y revisión final del documento.

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

v.	 Medidas

Los planes de mejora se estructuraron de la siguiente forma:

1.	 Cuál es el problema.
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2.	 Por qué ocurre.
3.	 Por qué abordarlo.
4.	 Cómo lo solucionamos.
5.	 Quién y cuándo lo hará.
6.	 Qué resultados nos proponemos obtener.

El Proyecto para cada plan de mejora definió un conjunto de indicadores de calidad 
específicos que permitieran medir los avances derivados de la incorporación de 
las diferentes propuestas.

vi.	Fichas técnicas

Cada indicador se describió detalladamente en fichas técnicas que incluyen:

•	 Criterio de calidad e indicadores medibles: Cada indicador se formula 
siguiendo el marco de evaluación de estructura, proceso y resultado 
propuesto por Donabedian, desglosado en estándares claramente definidos, 
que permiten su evaluación objetiva en la práctica clínica.

•	 Justificación clínica y aclaraciones: Se incluye una explicación basada en 
evidencia y experiencia profesional sobre la relevancia del indicador, así 
como notas aclaratorias y exclusiones que delimitan su ámbito de aplicación 
y reducen la ambigüedad en la interpretación.

•	 Fuentes de información: Se especifican los sistemas o soportes documentales 
desde los cuales deben obtenerse los datos para medir cada indicador 
(por ejemplo, historia clínica electrónica, inspección directa de recursos y 
protocolos, etc.)

•	 Fuentes de evidencia: Se incorporan referencias bibliográficas relevantes, 
guías clínicas, estándares nacionales e internacionales e informes técnicos 
que sustentan la elección y formulación de cada indicador.

•	 Estándar o nivel de cumplimiento.

vii.	 Análisis

Se empleó un enfoque cualitativo para desarrollar y consensuar los planes de 
mejora y los indicadores de calidad. El análisis incluyó:

1.	 Análisis de contenido: Las respuestas abiertas de las primeras rondas fueron 
codificadas temáticamente, permitiendo identificar dimensiones clave y 
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agrupar las propuestas en categorías.
2.	 Valoración del consenso: Se consideró que existía consenso cuando el grupo 

de experto expresaban acuerdo claro sobre la inclusión, redacción o ajuste 
de las propuestas. 

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

viii.	 Consideraciones éticas

El Proyecto se puede catalogar como un estudio metodológico de consenso 
entre profesionales, sin implicar datos clínicos de pacientes ni intervenciones 
directas, por lo que no requirió aprobación 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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AM_1. Tiempo de diagnóstico

AM_1 Tiempo de diagnóstico

¿Cuál es el 
problema?

Es prioritario reducir el tiempo entre la aparición de síntomas iniciales y el 
diagnóstico confirmado de EM, idealmente en menos de 3 meses, como 
recomiendan guías internacionales.

¿Por qué 
ocurre?

Existen diversas causas que pueden dificultar el establecimiento de un 
diagnóstico de sospecha de la EM como síntomas iniciales inespecíficos 
que pueden confundirse con otras patologías más 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 clínica, la EM no sigue un patrón único, lo que 
complica la identificación temprana.
Estos tres elementos unidos a la falta de formación dirigida a los Equipos 
de Atención Primaria pueden condicionar y retrasar el diagnóstico 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 neurólogos especiali-
zados puede influir en la rapidez del diagnóstico.

¿Por qué 
abordarlo?

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

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Formación específica y continuada dirigida a los equipos de Atención 
Primaria y Urgencias, centrada en la EM, sus manifestaciones clínicas, 
signos de alerta y principales síntomas. Incluir un módulo práctico so-
bre el circuito de derivación al Centro, Servicio o Unidad de Referencia 
(CSUR) o a las Unidades Especializadas en Neurología, con protocolos 
claros y actualizados.

2.	 Establecer Circuitos Integrados rápidos de derivación a neurología 
(“fast-track” EM), consensuando protocolos de sospecha temprana en 
urgencias y primaria (checklist de síntomas neurológicos).

3.	 Campañas de sensibilización y educación ciudadana, para fomentar el 
reconocimiento temprano de síntomas, reducir el riesgo de diagnósti-
cos erróneos y evitar la peregrinación del paciente por distintos niveles 
asistenciales antes de llegar al diagnóstico definitivo.

4.	 Elaborar y consensuar protocolos de sospecha temprana en urgencias 
y primaria (checklist de síntomas neurológicos).

5.	 Crear espacios de teleconsulta neurológicas para casos de sospecha 
entre AP y AH

6.	 Crear Unidades funcionales de EM en hospitales de referencia o en su 
caso promover la existencia de consultas monográficas en todos los 
servicios de neurología o al menos un neurólogo de referencia implica-
do en la priorización de la valoración de pacientes con sospecha de EM.
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AM_1 Tiempo de diagnóstico

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

Los profesionales implicados en la atención a la esclerosis múltiple actua-
rán conforme a una planificación estructurada. Inicialmente se definirán 
circuitos asistenciales de sospecha, con protocolos de derivación urgente 
desde Atención Primaria y Urgencias a Neurología. Posteriormente, se 
impartirá formación específica al personal de Urgencias y Atención Prima-
ria sobre signos y síntomas de sospecha precoz. Se implementarán vías 
rápidas diagnósticas y, finalmente, se revisarán los circuitos en función de 
los resultados obtenidos.

Objetivo: reducir los tiempos asistenciales desde la sospecha inicial ines-
pecífica en Atención Primaria y/o Urgencias hasta el establecimiento del 
diagnóstico.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Mejorar los tiempos de atención desde la sospecha de síntomas iniciales 
inespecíficos en Atención Primaria y/o servicios de urgencia hasta el esta-
blecimiento del diagnóstico.

Fuente de 
evidencia

Ver referencias: 13, 19, 54, 80, 86, 92, 100, 112, 141, 184, 185, 190, 199, 
203, 207.

AM_1 Indicadores de Calidad

1.	 Tiempo “puerta-neuro” DEFINICIÓN
Días desde primer contacto sanitario por sínto-
mas compatibles (AP/urgencias) hasta primera 
valoración en Neurología
FORMULA
Mediana (P50) de días por periodo/centro (es-
tratificar por AP vs urgencias)
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Sistema de información hospital. Historia Clínica

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≤30 días (óptimo) / ≤45 (aceptable)
2.	 Tiempo a diagnóstico confirmado DEFINICIÓN

Días desde primer contacto sanitario por sínto-
mas compatibles hasta diagnóstico de EM (Mc-
Donald 2017) (o CIS alto riesgo protocolizado)
TIPO

Proceso
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AM_1 Indicadores de Calidad

FUENTES DE DATOS

Sistema de información hospital. Historia Clínica

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≤30 días (óptimo) / ≤45 (aceptable)
3.	 Adherencia al protocolo de RM “sos-

pecha de EM” DEFINICIÓN

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

Proceso

FUENTES DE DATOS

Sistema de información hospital. Historia Clínica

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥90 %
4.	 Efectividad “Vía Rápida EM”

DEFINICIÓN

% de derivaciones etiquetadas como “vía rápida 
EM” atendidas ≤30 días
TIPO

Resultados

FUENTES DE DATOS

Sistema de información hospital. Historia Clínica

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥90 %
5.	 Apoyo a Cuidadores DEFINICIÓN

Porcentaje de cuidadores con puntuación <40 
en escala de sobrecarga Zarit tras intervención 
de apoyo
FORMULA
Número cuidadores con baja sobrecarga / total 
evaluados × 100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Registro de enfermería / trabajo social
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AM_1 Indicadores de Calidad

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥70%

AM_2. Conocimiento y la formación en los dispositivos de 
Atención Primaria y Urgencias para mejorar el proceso de 
diagnóstico de sospecha de la EM

AM_2 Conocimiento y la formación en los dispositivos de Atención Primaria y 
Urgencias para mejorar el proceso de diagnóstico de sospecha de la EM

¿Cuál es el 
problema?

Diversos factores dificultan el diagnóstico de sospecha de la esclero-
sis múltiple, entre ellos la presencia de síntomas iniciales inespecíficos, 
susceptibles de confundirse con patologías más prevalentes. Asimismo, 
la variabilidad en las formas de inicio, con brotes leves y autolimitados, 
puede retrasar la consulta médica. Por último, la heterogeneidad clínica de 
la enfermedad, que no sigue un patrón único, complica su identificación 
temprana.

¿Por qué 
ocurre?

Fundamentalmente por la falta de formación en los dispositivos de Aten-
ción Primaria y Urgencias para detectar síntomas iniciales o precoces para 
establecer el diagnóstico de sospecha de la EM

¿Por qué 
abordarlo?

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

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Programas de formación 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 metodología basada en casos clínicos reales o simulados, 
especialmente seleccionados para reflejar situaciones frecuentes en 
Atención Primaria y Urgencias, con el objetivo de afinar la capacidad de 
sospecha diagnóstica y mejorar la toma de decisiones en la fase inicial.

3.	 Utilización de entornos de simulación clínica avanzada, para la recrea-
ción de escenarios asistenciales que permitan al personal entrenar la 
identificación de signos y síntomas de EM en condiciones controladas, 
seguras y con retroalimentación inmediata.

4.	 Diseñar programas de formación híbridos (presencial y virtual), con 
microcápsulas formativas breves, simulación clínica y validación de 
competencias.

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

Programas anuales de formación, promovidos por autoridades sanitarias y 
colegios profesionales, junto con sesiones interdisciplinares bimensuales 
para la actualización de protocolos, impartidas por neurólogos y enfermería 
especializada en esclerosis múltiple.
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AM_2 Conocimiento y la formación en los dispositivos de Atención Primaria y 
Urgencias para mejorar el proceso de diagnóstico de sospecha de la EM

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Mejorar la formación de los dispositivos de Atención Primaria y Urgencias 
para establecer signos de sospecha de la Esclerosis Múltiple.

Fuente de 
evidencia

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

AM_2 Indicadores de Calidad

1.	 Capacitación en EM para Atención 
Primaria/Urgencias DEFINICIÓN

% de centros de AP y SU con profesionales for-
mados en sospecha de EM
FORMULA
(Número centros con ≥1 profesional formado / 
Número total de centros) × 100
TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS
Registro institucional. Programa de Formación 
Continuada
ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80% en 2 años
2.	 Calidad de las derivaciones DEFINICIÓN

% derivaciones a neurología correctamente justi-
ficadas (según checklist de sospecha)
FORMULA
(Número derivaciones que cumplen criterios / 
Número total de derivaciones por sospecha de 
EM) × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Auditorias derivaciones

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥85% 
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AM_2 Indicadores de Calidad

3.	 Tiempo desde sospecha en AP/SU 
hasta Diagnóstico DEFINICIÓN

Reducción del tiempo medio entre primera con-
sulta en AP/SU y diagnóstico definitivo
FORMULA
Días entre primera valoración y diagnóstico con-
firmado (mediana)
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / registro EM

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥60 días 

AM_3. Acceso a las pruebas diagnósticas clave para 
establecer el diagnóstico de EM

AM_3 Acceso a las pruebas diagnósticas clave para establecer el diagnóstico de 
EM

¿Cuál es el 
problema?

El retraso desde los primeros síntomas hasta el diagnóstico y el inicio de 
tratamiento en España sigue siendo importante en la EM se estima un retra-
so medio de entre 1 y 2 años, pudiendo llegar hasta 3 años. 

¿Por qué 
ocurre?

Ocurre principalmente por el retraso en el acceso a pruebas diagnósticas 
clave en esclerosis múltiple. La resonancia magnética constituye la herra-
mienta central para demostrar la diseminación en tiempo y espacio; sin 
embargo, las listas de espera y la carga asistencial en Radiología pueden 
demorar su realización y la aplicación de protocolos específicos. La pun-
ción lumbar y el estudio de bandas oligoclonales o de la síntesis intratecal 
de IgG están disponibles en la mayoría de los hospitales públicos, aunque 
la sensibilidad técnica y los tiempos de procesamiento varían entre cen-
tros. Asimismo, los centros de referencia (CSUR) concentran experiencia y 
circuitos rápidos, pero su número limitado y distribución regional obligan a 
derivaciones que añaden demoras y desplazamientos. Finalmente, factores 
organizativos —derivación desde Atención Primaria, tiempos para la prime-
ra consulta neurológica, agendas de Radiología y circuitos de laboratorio— 
contribuyen al retraso diagnóstico.

¿Por qué 
abordarlo?

Las dificultades en el acceso a las pruebas diagnósticas fundamentales en 
EM retrasan el inicio de terapias modificadoras de la enfermedad y empeo-
ra el pronóstico potencial
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AM_3 Acceso a las pruebas diagnósticas clave para establecer el diagnóstico de 
EM

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Estableciendo vías rápidas internas, para sospechas de la enfermedad, 
poniendo el principal foco en las pruebas para los pacientes ambulato-
rios

2.	 Seguimiento a través de una consulta monográfica de enfermería, de 
los pacientes pendientes de pruebas diagnósticas y de su posterior 
seguimiento.

3.	 Implantación de circuitos diagnósticos integrados, permitiendo la reali-
zación coordinada de la batería de pruebas en un único proceso o en un 
plazo reducido, evitando demoras innecesarias.

4.	 Implantación de agendas preferentes para sospecha de EM en los 
servicios de radiología, neurofisiología y laboratorio-

5.	 Desarrollo de protocolos de coordinación con los servicios de radiolo-
gía, neurofisiología y laboratorio-

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

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

8.	 Derivación prioritaria a unidades especializadas que cuenten con circui-
tos diagnósticos integrados, permitiendo la realización coordinada de la 
batería de pruebas en un único proceso o en un plazo reducido, evitan-
do demoras innecesarias.

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

Los profesionales implicados en la atención a la esclerosis múltiple —neu-
rólogos, neurofisiólogos, enfermería especializada, neurorradiólogos y ana-
listas clínicos— actuarán conforme a la planificación establecida. Las vías 
rápidas diagnósticas se activarán tras la identificación de síntomas sugesti-
vos de EM, de forma inmediata o en un plazo máximo de 1–2 semanas.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Mejorar el acceso a las pruebas esenciales para establecer el diagnóstico 
de EM. 

Fuente de 
evidencia

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

AM_3 Indicadores de Calidad

1.	 Circuito Rápido EM DEFINICIÓN
Tiempo medio desde la solicitud de RM cere-
bral/medular hasta su realización
FORMULA
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AM_3 Indicadores de Calidad

Días entre solicitud y fecha de realización de RM

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Sistema de citaciones / RIS

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≤20 días (óptimo), ≤30 (aceptable)
2.	 Tiempo medio realización RM DEFINICIÓN

Disponibilidad de circuito rápido EM con prue-
bas integradas
FORMULA
(Número hospitales con circuito rápido / Núme-
ro total de hospitales con neurología) × 100
TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Registros Institucionales

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥70%
3.	 Batería diagnóstica completa DEFINICIÓN

% de pacientes que completan batería diagnósti-
ca (RM + LCR ± PEV) en ≤30 días
FORMULA
Número pacientes completan batería ≤30 días / 
total nuevos diagnósticos) × 100
TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Registro de actividad / HCE

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥75%
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AM_4. Proceso de comunicación eficaz del diagnóstico al 
paciente con EM

AM_4 Proceso de comunicación eficaz del diagnóstico al paciente con EM

¿Cuál es el 
problema?

La EM es una enfermedad crónica, con evolución incierta y el momento 
del diagnóstico suele generar shock, miedo, ansiedad y depresión en los 
pacientes y el modo en que el profesional transmite la información influye 
en la aceptación y adaptación del paciente.

¿Por qué 
ocurre?

La evolución de la esclerosis múltiple es altamente variable, lo que difi-
culta establecer un pronóstico preciso. Conceptos como brotes, remisión, 
progresión o variabilidad de la discapacidad pueden resultar complejos 
para el paciente, con el riesgo de una sobrecarga de información técnica o, 
por el contrario, de una comunicación excesivamente imprecisa. Además, 
la falta de formación en comunicación clínica y de habilidades de comuni-
cación empática en algunos profesionales puede dar lugar a transmisiones 
bruscas, sin espacio para preguntas ni apoyo emocional. Esto favorece un 
desajuste entre la información proporcionada y la comprensión del pacien-
te. A ello se añade que el diagnóstico suele comunicarse en contextos con 
limitaciones de tiempo, lo que puede generar dudas, temores o malentendi-
dos, así como la ausencia de un plan estructurado de información progresi-
va que garantice la continuidad comunicativa.

¿Por qué 
abordarlo?

La comunicación deficiente en este momento clave del diagnóstico puede 
afectar negativamente la adherencia al tratamiento, la relación médico–pa-
ciente y la calidad de vida.

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Facilitar material informativo complementario (folletos, guías visua-
les, listado de enlaces de recursos web fiables) utilizando diferentes 
soportes de la información según nivel cultural de los pacientes o 
cuidadores. 

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

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

El neurólogo, en coordinación con la enfermería especializada, diseñará 
y establecerá un protocolo consensuado de comunicación clínica eficaz, 
clara y empática para la transmisión del diagnóstico de esclerosis múltiple. 
Dicho protocolo se aplicará tanto en la visita inicial como en los controles 
sucesivos del paciente.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Mejorar los procesos de información a los pacientes cuando se establece 
el diagnóstico de EM

Fuente de 
evidencia

Ver referencias: 11, 45, 70, 101, 103, 108, 109, 122, 124, 132, 137, 159, 
164, 174, 175, 182, 190.
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AM_4 Indicadores de Calidad

1.	 Capacitación en Comunicación DEFINICIÓN
Porcentaje de profesionales de neurología y 
enfermería formados en comunicación clínica 
empática.
FORMULA
Número profesionales formados / Número total 
profesionales implicados en diagnóstico EM) × 
100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro de formación / HR

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%
2.	 Índice de Compresión de la informa-

ción por los pacientes DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes que refieren haber com-
prendido la información del diagnóstico.
FORMULA
Número pacientes que puntúan ≥4/5 en encues-
ta de comprensión / total encuestados) × 100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Encuesta de satisfacción / PREM

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥85%
3.	 Visita de seguimiento tras diagnós-

tico DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes que reciben una visita 
de seguimiento (presencial o telefónica) ≤14 
días tras la comunicación del diagnóstico.
FORMULA
Número pacientes con visita ≤14 días / Número 
total de nuevos diagnósticos) × 100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS
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AM_4 Indicadores de Calidad

Registro de citas / agenda clínica

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%

AM_5. Cuidados de enfermería en paciente con EM

AM_5 Cuidados de enfermería en paciente con EM

¿Cuál es el 
problema?

Los cuidados enfermeros en la Esclerosis Múltiple están condicionados con 
la variabilidad de los síntomas, la dependencia progresiva de los pacientes, 
las complicaciones físicas y emocionales, y la necesidad de coordinación 
multidisciplinar y de educación sanitaria continuada.

¿Por qué 
ocurre?

Los cuidados enfermeros en la esclerosis múltiple deben ser individualiza-
dos y flexibles, en consonancia con la elevada variabilidad evolutiva de la 
enfermedad. Resulta esencial optimizar la adherencia a los tratamientos 
farmacológicos y de rehabilitación, frecuentemente condicionada por efec-
tos adversos, olvido, desmotivación o deterioro cognitivo. Con frecuencia, 
la coordinación entre niveles asistenciales es insuficiente, junto con limita-
ciones de recursos y de tiempo para la educación sanitaria, el seguimiento 
y el apoyo emocional, así como para la actualización continua del personal 
de enfermería en terapias y abordajes específicos de la enfermedad. A ello 
se suma la progresiva dependencia de los pacientes y su estigmatización o 
discriminación laboral derivadas del desconocimiento social de la esclero-
sis múltiple.

¿Por qué 
abordarlo?

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

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Establecer un Plan de Cuidados Individualizado para pacientes con EM
2.	 Programas de educación y autocuidados
3.	 Fomentar la implicación de la familia en el control y manejo de la 

enfermedad.
4.	 Creación de consultas monográficas de enfermería y/o consulta de 

práctica avanzada EM.
5.	 Protocolos estandarizados de valoración integral de enfermería
6.	 Uso de escalas validadas para medir la movilidad, función cognitiva, es-

tado emocional, adherencia terapéutica, calidad de vida y necesidades 
sociales del paciente. MSQoL-54 (calidad de vida), MSFIS (fatiga) HAD 
(ansiedad y depresión), Test 25 PIES y MSWS-12 (movilidad), Nine hole 
peg test (destreza motora fina y la función manual).
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AM_5 Cuidados de enfermería en paciente con EM

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

La enfermería especializada en esclerosis múltiple será la principal respon-
sable de la planificación, coordinación y ejecución de los programas de edu-
cación terapéutica, en colaboración con los equipos multidisciplinares de 
hospitales y centros de salud. El paciente y su familia participarán activa-
mente en la planificación, promoviendo la toma de decisiones compartida.
Estas intervenciones se desarrollarán desde el momento del diagnóstico y 
en cada revisión neurológica o de enfermería, especialmente ante cambios 
clínicos relevantes.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Mejorar los planes de cuidados individualizados de enfermería de los pa-
cientes con EM.

Fuente de 
evidencia

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

AM_5 Indicadores de Calidad

1.	 Consulta monográfica o de práctica 
avanzada de enfermería en EM DEFINICIÓN

Proporción de centros con consulta monográfi-
ca o de práctica avanzada de enfermería en EM
FORMULA
Número centros con consulta monográfica EM 
/ Número total de centros con unidad de EM × 
100
TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Registro institucional / planificación asistencial

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥70%
2.	 Pacientes con plan de cuidados de 

enfermería individualizado DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes con plan de cuidados 
de enfermería individualizado y documentado.
FORMULA
Número pacientes con plan de cuidados activo 
/ Número total de pacientes en seguimiento) × 
100
TIPO
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AM_5 Indicadores de Calidad

Proceso  

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / registros enfermería

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥90%
3.	 Adherencia terapéutica DEFINICIÓN

Adherencia terapéutica medida mediante escala 

FORMULA
Número pacientes adherentes / (Número total 
de pacientes evaluados) × 100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Registro farmacéutico / encuesta

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥85%
4.	 Satisfacción con atención enfermera DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes que reportan sentirse 
acompañados y comprendidos por el equipo de 
enfermería.
FORMULA
Número pacientes con puntuación ≥4/5 en en-
cuesta PREM) / total × 100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Encuesta satisfacción

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥90%
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AM_6. Personalización del tratamiento y cuidados en función 
del perfil clínico y pronóstico de los pacientes

AM_6 Personalización del tratamiento y cuidados en función del perfil clínico y 
pronóstico de los pacientes

¿Cuál es el 
problema?

La personalización de los tratamientos y lo cuidados en la EM se enfrenta 
a una enfermedad muy heterogénea en su presentación y evolución, con 
limitaciones pronósticas, una diversidad terapéutica compleja, y factores 
humanos y estructurales que influyen tanto en la decisión como en la adhe-
rencia y eficacia de los tratamientos. 

¿Por qué 
ocurre?

La esclerosis múltiple presenta una marcada heterogeneidad en sínto-
mas, evolución y respuesta terapéutica, lo que dificulta la predicción de su 
progresión. Aunque existen herramientas diagnósticas y de seguimiento 
fiables, estas no permiten anticipar de forma precisa la evolución individual, 
y en la actualidad se carece de biomarcadores ampliamente validados que 
posibiliten una medicina verdaderamente personalizada.
Asimismo, la elección 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 jóvenes o con comorbilidades. A ello se añade la 
dificultad para mantener una adecuada adherencia terapéutica, a menudo 
condicionada por factores psicosociales y emocionales que influyen en la 
percepción de la enfermedad y en la aceptación del plan terapéutico.
Por último, existen desigualdades en el acceso a recursos, con diferencias 
relevantes entre centros en la disponibilidad de tratamientos, especialistas 
en esclerosis múltiple, rehabilitación, psicología y atención multidisciplinar, 
así como la necesidad de una reevaluación continua del plan terapéutico 
ante la evolución del perfil clínico del paciente.

¿Por qué 
abordarlo?

Porque la personalización del tratamiento y de los cuidados en función del 
perfil clínico y del pronóstico 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 más adecua-
do uso de los recursos sanitarios.
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AM_6 Personalización del tratamiento y cuidados en función del perfil clínico y 
pronóstico de los pacientes

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Creación de una matriz de estratificación pronóstica (bajo, medio, alto 
riesgo)

2.	 Implantación y utilización de biomarcadores en el pronóstico del trans-
curso de la enfermedad

3.	 Valoración multidimensional que incluya historia clínica 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 periódicas del plan terapéutico y de cuidados, con ajustes 
según la respuesta clínica, efectos adversos, cambios en el estilo de 
vida o nuevas evidencias científicas, evitando la inercia terapéutica.

5.	 Incorporación activa del paciente en la toma de decisiones, aplicando 
el modelo de decisión compartida, ofreciendo información compren-
sible sobre opciones, beneficios, riesgos y alternativas no farmacoló-
gicas. 

6.	 Integración de intervenciones complementarias personalizadas, como 
fisioterapia, terapia ocupacional, apoyo psicológico, rehabilitación cog-
nitiva o nutrición, seleccionadas según el perfil y necesidades detecta-
das.

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

8.	 Evaluaciones clínicas y pronósticas integrales previas a la elección 
terapéutica, para estratificación de riesgo.

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

El neurólogo lidera la toma de decisiones terapéuticas en función del perfil 
clínico del paciente. La enfermería especializada en esclerosis múltiple rea-
liza un seguimiento estrecho, proporciona educación terapéutica y ajusta 
cuidados personalizados. El equipo multidisciplinar —farmacia, psicología, 
fisioterapia y trabajo social— contribuye a la individualización del tratamien-
to.
Este abordaje se aplicará en el momento del diagnóstico, en las revisiones 
sucesivas y ante situaciones clínicas específicas, como la aparición de 
nuevos síntomas o la progresión de la enfermedad.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Mejorar la personalización de los tratamiento y cuidados en función del 
perfil clínico y pronóstico de los pacientes con EM y garantizar el proceso 
de decisiones compartidas.

Fuente de 
evidencia

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 DEFINICIÓN
Porcentaje de pacientes en los que se documen-
ta la toma de decisiones compartida
FORMULA
Número historias con registro de DC / (Número 
total de pacientes con cambio o inicio de trata-
miento × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / checklist EM

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%
2.	 Existencia enfermería especializada DEFINICIÓN

Proporción de unidades de EM con enfermería 
de práctica avanzada o gestora de casos
FORMULA
Número unidades con figura APN / (Número 
total de unidades EM) × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro institucional

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥70%
3.	 Estabilidad clínica y sin progresión DEFINICIÓN

Proporción de pacientes con estabilidad clínica 
y sin progresión confirmada (NEDA-3) al año
FORMULA
Número pacientes sin brotes, sin progresión 
EDSS, sin nuevas lesiones RM / total evaluados 
× 100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Registro EM / HC

45



AM_6 Indicadores de Calidad

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥60–70%
4.	 Planes terapéuticos revisados y ac-

tualizados DEFINICIÓN

Porcentaje de planes terapéuticos revisados y 
actualizados en los últimos 12 meses
FORMULA
Número pacientes con revisión anual documen-
tada / total pacientes activos × 100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

HC

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥90%

AM_7. Garantía en el acceso equitativo a terapias 
modificadoras de la enfermedad (TME) en función del perfil 
clínico y pronóstico de los pacientes

AM_7 Garantía en el acceso equitativo a terapias modificadoras de la enferme-
dad (TME) en función del perfil clínico y pronóstico de los pacientes

¿Cuál es el 
problema?

Los principales problemas en la garantía de acceso equitativo a las Tera-
pias Modificadoras de la Enfermedad (TME) en la EM se centran en las 
desigualdades geográficas, económicas y organizativas, las limitaciones 
por criterios clínicos y de pronóstico, y las barreras sociales y de informa-
ción del paciente.

¿Por qué 
ocurre?

Las dificultades en el acceso equitativo a las terapias modificadoras de la 
enfermedad se relacionan con desigualdades territoriales entre comunida-
des autónomas en cuanto a criterios y tiempos de acceso. A ello se suman 
retrasos en la financiación de fármacos 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 práctica clínica, como el retraso en el 
diagnóstico precoz o en la identificación 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 pronóstico.
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AM_7 Garantía en el acceso equitativo a terapias modificadoras de la enferme-
dad (TME) en función del perfil clínico y pronóstico de los pacientes

¿Por qué 
abordarlo?

El acceso a las TME en la EM es esencial porque cambia el curso de la 
enfermedad, mejora la calidad de vida, favorece la equidad y reduce los 
costes futuros.

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Comités multidisciplinares locales y autonómicos, que garanticen la 
igualdad en la toma de decisiones hacia las autorizaciones terapéuti-
cas.

2.	 Realización de protocolos estandarizados para las indicaciones tera-
péuticas.

3.	 Validación de herramientas de evaluación 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 clínicos unificados y actualizados a nivel 
nacional y/o autonómico, consensuados por sociedades científicas 
y autoridades sanitarias, que definan claramente las indicaciones de 
cada terapia modificadora, evitando variaciones injustificadas entre 
comunidades autónomas o centros.

6.	 Creación de comités multidisciplinares de valoración en cada centro, 
con representación de neurología, enfermería especializada, farmacia 
hospitalaria y farmacología, para revisar casos complejos y garantizar 
decisiones objetivas y basadas en la evidencia.

7.	 Fomentar la investigación en Esclerosis Múltiple, 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 fármacos en las 
distintas comunidades.

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

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

El Ministerio y las Consejerías de Salud asumirán la financiación y regu-
lación a nivel nacional y territorial. La dirección hospitalaria o gerencia de 
área será responsable de la implementación local de los protocolos y de 
la gestión de accesos y recursos. La Comisión de Farmacia evaluará la 
coste-efectividad de las intervenciones. La Atención Primaria participará en 
la detección precoz, derivación y seguimiento compartido. Los comités de 
ética, junto con pacientes y asociaciones de esclerosis múltiple, garantiza-
rán la equidad, la transparencia y la incorporación de la voz del paciente.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

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

Fuente de 
evidencia

Ver referencias: 21, 22, 30, 48, 55, 70, 74, 90, 117, 121, 123, 140, 158, 
160, 163, 165, 174, 194, 211, 217.
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AM_7 Indicadores de Calidad

1.	 Protocolo terapéutico unificado DEFINICIÓN
Existencia de protocolo terapéutico unificado o 
árbol de decisión aprobado a nivel autonómico 
o nacional
FORMULA

SI/NO

TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Planes autonómicos

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥90%
2.	 Tiempo desde decisión terapéutica 

hasta dispensación DEFINICIÓN

Disponibilidad de circuito rápido EM con prue-
Tiempo medio desde indicación médica hasta 
inicio efectivo de TME.
FORMULA
Días entre decisión terapéutica y primera admi-
nistración / dispensación.
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / farmacia hospitalaria

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≤30 días
3.	 Decisiones terapéuticas revisadas en 

comité multidisciplinar. DEFINICIÓN

Porcentaje de decisiones terapéuticas revisadas 
en comité multidisciplinar
FORMULA
Número casos evaluados en comité / total deci-
siones TME × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Actas comité / registro local
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AM_7 Indicadores de Calidad

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%
4.	 Tiempo de aprobación TME DEFINICIÓN

TME aprobadas en ≤45 días desde solicitud

FORMULA
(Número de TME aprobadas en ≤45 días / total 
decisiones TME) × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

HC / registro farmacia

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥60%

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

¿Cuál es el 
problema?

La adherencia al tratamiento en pacientes con EM es un desafío debido 
a múltiples factores, siendo un elemento esencial para lograr resultados 
óptimos en el tratamiento y control de la enfermedad.

¿Por qué 
ocurre?

La falta de adherencia terapéutica en pacientes con esclerosis múltiple 
es multifactorial. Entre las causas principales se encuentran los efectos 
adversos de los tratamientos, como fatiga, náuseas o dolor, así como la 
vía de administración parenteral de algunas terapias, que puede dificultar 
su cumplimiento. La ausencia de síntomas persistentes, especialmente en 
fases iniciales, puede generar una falsa percepción de bienestar y reducir la 
percepción de necesidad terapéutica, a lo que se suma la desinformación 
sobre el carácter crónico de la enfermedad y los beneficios del tratamiento 
a largo plazo.
A nivel emocional, la depresión y la ansiedad pueden disminuir la motiva-
ción para mantener el tratamiento. Asimismo, barreras sociales y econó-
micas, como el coste de la medicación o la falta de apoyo familiar, influyen 
negativamente en la adherencia. Una relación médico-paciente deficiente 
puede generar desconfianza y dificultar la toma de decisiones compartidas. 
Finalmente, la fatiga crónica propia de la enfermedad puede interferir en 
el seguimiento adecuado de las pautas terapéuticas y en la asistencia a 
controles médicos.
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AM_8 Fomento y control de la adherencia al tratamiento por los pacientes

¿Por qué 
abordarlo?

Una buena adherencia al tratamiento está directamente relacionada con 
un mejor control de la enfermedad previniendo la aparición de brotes o 
disminuyendo su frecuencia, disminuyendo la progresión de la incapacidad 
o retardándola, promoviendo un mayor bienestar emocional y psicológico y 
aumentando la efectividad de los medicamentos.

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Informar a los pacientes de forma clara y sencilla sobre los objetivos 
que se pretenden conseguir con el tratamiento, así como de los posi-
bles efectos secundarios del mismo Realización de protocolos estanda-
rizados para las indicaciones terapéuticas.

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

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

4.	 Evaluar la adherencia mediante encuestas validadas.
5.	 Recordatorios electrónicos y sistemas de alarma en aplicaciones mó-

viles. Programas de educación terapéutica. Evaluaciones periódicas de 
adherencia, implicando al servicio de farmacia hospitalaria.

6.	 Intervenciones de enfermería en los primeros meses.
7.	 Involucrar a familiares y cuidadores en el proceso de administración del 

tratamiento, pero debemos fomentar siempre que sea el propio pacien-
te el que se auto administre el tratamiento.

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

La enfermería, especialmente la especializada en esclerosis múltiple, 
desempeña un papel central en la educación y el seguimiento del tratamien-
to. La farmacia hospitalaria participa en el asesoramiento terapéutico, el 
control de efectos adversos y la evaluación de la adherencia.
Estas intervenciones se realizarán tanto al inicio del tratamiento —inclu-
yendo el aprendizaje del uso de dispositivos y la información sobre efectos 
adversos— como en las revisiones periódicas, con el objetivo de comprobar 
la adherencia y la satisfacción del paciente.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

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

Fuente de 
evidencia

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

AM_8 Indicadores de Calidad

1.	 Evaluación de adherencia al trata-
miento DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes con evaluación docu-
mentada de adherencia al tratamiento
FORMULA
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AM_8 Indicadores de Calidad

Número pacientes evaluados / Número total de 
pacientes activos en TME × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / farmacia hospitalaria

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥90%
2.	 Tasa de adherencia terapéutica. DEFINICIÓN

Tasa de adherencia terapéutica (MPR o PDC 
≥80%)
FORMULA
Días cubiertos por medicación / Días del periodo 
de observación × 100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Registro farmacéutico / apps

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥85%
3.	 Educación Terapéutica. DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes que reciben educación 
terapéutica inicial por enfermería especializada.
FORMULA
Número pacientes con sesión documentada / 
Número total de nuevos tratamientos × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / registro enfermería

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥95%
4.	 Tasa de persistencia en TME. DEFINICIÓN

Tasa de persistencia al año en TME.

FORMULA
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AM_8 Indicadores de Calidad

Número pacientes que continúan tratamiento a 
12 meses / total de pacientes
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro de EM / farmacia

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%

AM_9. Coordinación entre neurología, farmacia hospitalaria, 
enfermería hospitalaria y atención primaria en el proceso de 
puesta en marcha del tratamiento

AM_9 Coordinación entre neurología, farmacia hospitalaria, enfermería hospita-
laria y atención primaria en el proceso de puesta en marcha del tratamien-
to

¿Cuál es el 
problema?

Existen problemas de diferente índole en la coordinación entre los diferen-
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 Múltiple.
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AM_9 Coordinación entre neurología, farmacia hospitalaria, enfermería hospita-
laria y atención primaria en el proceso de puesta en marcha del tratamien-
to

¿Por qué 
ocurre?

Los problemas de coordinación en la atención a la esclerosis múltiple son 
frecuentes y están interrelacionados, destacando la falta de comunicación 
efectiva entre los equipos implicados. Aunque la neurología lidera el diag-
nóstico y tratamiento, la Atención Primaria desempeña un papel clave en 
el seguimiento; la comunicación deficiente entre ambos niveles puede dar 
lugar a retrasos diagnósticos, modificaciones terapéuticas no comunicadas 
o interpretaciones erróneas de las indicaciones.
Asimismo, la coordinación entre neurología, enfermería y farmacia hospi-
talaria es esencial, especialmente en tratamientos complejos como inmu-
nomoduladores o terapias biológicas. La ausencia de canales estables de 
comunicación puede generar inconsistencias en la prescripción, administra-
ción y seguimiento, así como riesgos de interacciones farmacológicas 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-
ción interdisciplinaria insuficiente, que favorecen abordajes compartimen-
talizados y dificultan la toma de decisiones conjuntas. La falta de interope-
rabilidad entre los sistemas de información sanitaria también obstaculiza el 
intercambio ágil de datos clínicos relevantes.
Finalmente, la coordinación para la educación terapéutica del paciente 
suele ser insuficiente, lo que puede derivar en información incompleta o 
contradictoria. Las limitaciones de tiempo asistencial y la creciente com-
plejidad de la enfermedad en fases avanzadas refuerzan la necesidad de 
una comunicación estructurada y una colaboración estrecha entre todos los 
profesionales implicados.

¿Por qué 
abordarlo?

La EM es una enfermedad crónica que requiere un enfoque multidiscipli-
nar para su tratamiento y manejo, debido a la complejidad y sus múltiples 
dimensiones. En este contexto, la coordinación entre las diferentes espe-
cialidades involucradas, como la neurología, la farmacia hospitalaria, la 
enfermería hospitalaria y la atención primaria, es crucial para garantizar una 
atención integral y efectiva.
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AM_9 Coordinación entre neurología, farmacia hospitalaria, enfermería hospita-
laria y atención primaria en el proceso de puesta en marcha del tratamien-
to

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Establecimiento de vías rápidas para las diferentes áreas y diferentes 
necesidades del paciente y definición de los roles de cada profesional

2.	 Reuniones multidisciplinares periódicas entre neurología, farmacia 
hospitalaria, enfermería hospitalaria y atención primaria para revisar 
casos, resolver incidencias y optimizar la comunicación.

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

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

5.	 Protocolos de transición al alta hospitalaria con información a Aten-
ción Primaria sobre cada tratamiento elegido, los principales efectos 
adversos y el plan de manejo de riesgos; así como las medidas básicas 
a adoptar en los diferentes efectos adversos.

6.	 Creación de alertas en la historia clínica electrónica y accesible para 
atención primaria.

7.	 Diseñar rutas clínicas donde definan los roles de cada profesional; 
Neurología (indicación), Farmacia (validación y preparación), Enferme-
ría (administración y seguimiento), Atención primaria (refuerzo de la 
adherencia).

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

La Neurología hospitalaria lidera la planificación terapéutica, la indicación 
del tratamiento y la supervisión de la evolución clínica. La enfermería espe-
cializada en esclerosis múltiple gestiona la educación del paciente, el segui-
miento de la adherencia y la comunicación de incidencias. La farmacia hos-
pitalaria garantiza la dispensación segura, el control de efectos adversos y 
la colaboración en los ajustes terapéuticos. La Atención Primaria contribuye 
a la detección precoz de síntomas, la derivación y el seguimiento comparti-
do, mientras que las unidades de coordinación o gestores de casos facilitan 
la comunicación y la integración entre profesionales.
Este abordaje se iniciará en el momento de la indicación terapéutica, se 
reforzará durante las primeras semanas —especialmente entre enfermería y 
farmacia hospitalaria— y continuará de forma periódica mediante la revi-
sión conjunta de resultados clínicos, adherencia y satisfacción del paciente, 
con actualización del plan terapéutico según evolución y tolerancia.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Mejorar la coordinación de los equipos multidisciplinares implicados en la 
atención a la EM.

Fuente de 
evidencia

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.
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AM_9 Indicadores de Calidad

1.	 Existencia de protocolo multidiscipli-
nar DEFINICIÓN

Existencia de protocolo o ruta clínica interprofe-
sional activa
FORMULA

Número centros con protocolo operativo 

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro institucional

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

Si/No
2.	 Reuniones equipo multidisciplinar DEFINICIÓN

Reuniones realizadas por el equipo multidiscipli-
nar 
FORMULA
Número de reuniones equipo multidisciplinar 
realizadas anualmente / Número total de unida-
des EM × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Actas de comité / registro EM

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

Al menos una cada trimestre
3.	 Revisión de casos por comité multi-

disciplinar tras TME DEFINICIÓN

Porcentaje de casos revisados en comité mul-
tidisciplinar en los 3 primeros meses tras inicio 
de TME.
FORMULA
Número pacientes discutidos / total nuevos 
inicios × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Actas de comité / registro EM
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AM_9 Indicadores de Calidad

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥75%

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

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

¿Cuál es el 
problema?

La Esclerosis Múltiple plantea varios desafíos para implementar de manera 
efectiva el modelo de decisiones compartidas entre pacientes y profesiona-
les de la salud. Uno de los principales obstáculos es la naturaleza impre-
decible y variable de la enfermedad a lo que hay que añadir algunas condi-
ciones en el estado físico y psíquico de los pacientes y la complejidad de la 
información que hay que compartir.

¿Por qué 
ocurre?

La naturaleza impredecible y heterogénea de la esclerosis múltiple dificulta 
anticipar su evolución y seleccionar la opción terapéutica óptima, generan-
do incertidumbre tanto en pacientes como en profesionales y complicando 
la valoración compartida de riesgos y beneficios. Además, la presencia 
frecuente de alteraciones cognitivas leves o moderadas y de fatiga crónica 
limita la capacidad del paciente para procesar información compleja y par-
ticipar activamente en la toma de decisiones, a lo que se suman factores 
emocionales como ansiedad o miedo tras el diagnóstico.
Asimismo, la asimetría en la relación 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 alfabetización en salud o creencias cultu-
rales, también influyen en el grado de participación deseado. Por último, la 
limitación de tiempo en consulta y la complejidad cambiante de la informa-
ción terapéutica restringen la posibilidad de explicaciones detalladas y de 
explorar adecuadamente los valores y preferencias del paciente. En con-
junto, la integración 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 autonomía.

¿Por qué 
abordarlo?

Es necesario acercarse a una integración efectiva del paciente con EM en 
la toma de decisiones clínicas esto requiere un enfoque adaptado, que 
considere sus capacidades cognitivas, necesidades emocionales, contexto 
sociocultural y grado de autonomía deseado.
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AM_10 Proceso de inclusión del paciente en la toma de decisiones terapéuticas

¿Cómo lo 
solucionamos?

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

2.	 Utilizando un lenguaje sencillo y claro.
3.	 Implementación de herramientas estandarizadas de decisión compar-

tida (SDM-Q-9, OPTION-5) integradas en la historia clínica electrónica 
para trazabilidad.

4.	 Involucrar a familiares/cuidadores cuando sea pertinente.
5.	 Encuestas de satisfacción sobre la toma de decisiones.
6.	 Favorecer el uso de apoyo digital (apps, guías, encuestas).
7.	 Entender las preferencias, prioridades, preocupaciones y valores del 

paciente a la hora de tomar una decisión 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 revisión y ajuste de la decisión, el paciente debe saber que la 
toma de decisión terapéutica es un proceso que debe ser dinámico-

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

11.	Formación de los profesionales en habilidades de comunicación y 
counselling, orientada a fortalecer la relación médico-paciente y a 
facilitar la participación de la persona en su plan terapéutico.

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

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

Neurología lidera la información sobre opciones terapéuticas, riesgos, bene-
ficios y pronóstico. Enfermería especializada en esclerosis múltiple propor-
ciona apoyo educativo y acompañamiento para asegurar la comprensión 
del paciente. Farmacia hospitalaria aporta información sobre adherencia, 
manejo de la medicación y efectos adversos. Atención Primaria refuerza la 
información y garantiza la continuidad asistencial, mientras que psicología 
clínica o neuropsicología facilita herramientas para la toma de decisiones 
compartidas en pacientes con ansiedad, depresión o deterioro cognitivo. 
Paciente y familia participan activamente.
Las intervenciones se realizarán en el diagnóstico, al inicio del tratamiento 
modificador, en revisiones periódicas (semestrales o anuales) y ante even-
tos clave como brotes, efectos adversos o progresión.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Mejorar la participación de los pacientes con EM en los procesos de deci-
sión terapéutica y de cuidados que se establezcan una vez establecido el 
diagnóstico.

Fuente de 
evidencia

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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AM_10 Indicadores de Calidad

1.	 Decisión compartida documentada en 
historia clínica DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes con registro de decisión 
compartida documentada en historia clínica.
FORMULA
Número pacientes con registro DC / Número 
total de pacientes con inicio o cambio de TME × 
100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / checklist EM

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%
2.	 Participación en Decisión compartida DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes que informan haber par-
ticipado activamente en la decisión terapéutica.
FORMULA
(Número pacientes con puntuación ≥4/5 en 
encuesta SDM-Q-9 o PREM) / Total pacientes 
encuestados × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Encuesta de experiencia del paciente

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥85%
3.	 Profesionales formados en habili-

dades de comunicación y decisión 
compartida

DEFINICIÓN

Porcentaje de profesionales formados en habili-
dades de comunicación y decisión compartida.
FORMULA
Número profesionales formados / Número total 
de profesionales del equipo EM × 100
TIPO

Proceso
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AM_10 Indicadores de Calidad

FUENTES DE DATOS

Registro de formación

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥90%

AM_11. Integración de terapias complementarias y 
sintomáticas en el Plan Terapéutico

AM_11 Integración de terapias complementarias y sintomáticas en el Plan Tera-
péutico

¿Cuál es el 
problema?

Si bien las terapias complementarias pueden ofrecer beneficios adiciona-
les en términos de control de síntomas o calidad de vida en pacientes con 
Esclerosis Múltiple, su integración en el Plan Terapéutico debe ser cuidado-
samente gestionada ya que a veces no está respaldada por una evidencia 
científica robusta, puede haber problemas de interacción con otros trata-
mientos e introducir a los pacientes en procesos de desinformación 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 
ocurre?

Una de las principales limitaciones en la integración de terapias comple-
mentarias y sintomáticas es la falta de evidencia científica sólida que 
respalde su eficacia. Aunque estudios preliminares sugieren posibles 
beneficios de intervenciones como la acupuntura, la meditación o deter-
minados suplementos nutricionales, la evidencia disponible es limitada o 
inconsistente. Además, su incorporación conlleva el riesgo de interacciones 
negativas con tratamientos convencionales, incluidos inmunomoduladores 
y fármacos sintomáticos, así 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 frustración y favorecer el abandono de tratamientos 
convencionales eficaces. La desinformación es frecuente en este ámbito, 
con prácticas carentes de fundamento científico que prometen beneficios 
no demostrados, lo que puede conducir a decisiones terapéuticas erróneas 
o a retrasos en el acceso a tratamientos adecuados.
Por último, la evaluación de la eficacia de las terapias complementarias 
resulta compleja debido al carácter subjetivo de muchos de los benefi-
cios referidos, como el bienestar general o la reducción del estrés, lo que 
dificulta la estandarización de protocolos y su integración sistemática en la 
práctica clínica.
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AM_11 Integración de terapias complementarias y sintomáticas en el Plan Tera-
péutico

¿Por qué 
abordarlo?

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

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Evaluación individualizada de necesidades para identificar qué terapias 
sintomáticas (fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia, rehabilitación 
cognitiva, apoyo psicológico, nutrición) pueden aportar un beneficio real 
según el perfil clínico y pronóstico del paciente.

2.	 Trabajo coordinado del equipo multidisciplinar (neurología, enfermería 
especializada, rehabilitación, psicología, trabajo social) para integrar 
estas intervenciones dentro del plan global de tratamiento, evitando 
duplicidades y asegurando coherencia en los objetivos.

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

4.	 Programas de ejercicio terapéutico supervisado y atención a síntomas 
no motores (fatiga, dolor, cognición).

5.	 Incluir escalas y encuestas estructuradas para la identificación y reper-
cusión de los síntomas.

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

7.	 Coordinación con psicología (Neuropsicología) y terapia ocupacional. 
Establecer un plan de cuidados para cada una de las necesidades no 
cubiertas o síntomas identificados, por ejemplo, ejercicio físico, tera-
pias cognitivas, nutrición, etc.

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

El neurólogo lidera la selección de terapias complementarias seguras y po-
tencialmente eficaces. La enfermería especializada en esclerosis múltiple 
educa al paciente en su incorporación y realiza el seguimiento de síntomas 
y efectos percibidos. La farmacia hospitalaria evalúa posibles interacciones 
entre terapias farmacológicas y complementarias y asesora sobre suple-
mentos o productos utilizados. Los servicios de rehabilitación y fisioterapia 
implementan intervenciones sintomáticas físicas, mientras que la psicolo-
gía o neuropsicología integra estrategias orientadas a la salud mental, el 
manejo de la fatiga y el bienestar emocional.
Estas actuaciones se desarrollarán en el diagnóstico, al inicio o modifi-
cación del tratamiento modificador, en revisiones periódicas (anuales o 
semestrales) y ante eventos clave como brotes, efectos adversos o progre-
sión de la enfermedad.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

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

Fuente de 
evidencia

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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AM_11 Indicadores de Calidad

1.	 Evaluación integral de síntomas y 
necesidades funcionales DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes con evaluación integral 
de síntomas y necesidades funcionales docu-
mentada.
FORMULA
Número unidades con servicios disponibles / 
Número total unidades EM × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / registro enfermería

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥90%
2.	 Acceso a fisioterapia, rehabilitación y 

psicología DEFINICIÓN

Porcentaje de unidades EM con acceso a fisiote-
rapia, rehabilitación y psicología integradas.
FORMULA
Número pacientes evaluados / Número total de 
pacientes en seguimiento × 100
TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Catálogo institucional

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%
3.	 Participan en programas de ejercicio 

o rehabilitación supervisada. DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes que participan en 
programas de ejercicio o rehabilitación supervi-
sada.
FORMULA
Número pacientes inscritos / Número total de 
pacientes activos × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS
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AM_11 Indicadores de Calidad

Registro de actividad en programas de ejercicio 
o rehabilitación supervisada.
ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%
4.	 Pacientes con mejoras tras terapias 

complementarias DEFINICIÓN

Proporción de pacientes con mejoría ≥20% en 
puntuaciones de escalas de síntomas (fatiga, 
dolor, cognición) tras 6 meses.
FORMULA
Número pacientes con mejora ≥20% / Número 
pacientes tratados × 100
TIPO

Resultados

FUENTES DE DATOS

Escalas clínicas / registros hospitalarios

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥60%
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AM_12 Estandarización del seguimiento 

¿Cuál es el 
problema?

La Esclerosis Múltiple tiene una naturaleza muy variable, con diferentes 
tipos y tasas de progresión. Los pacientes con Esclerosis Múltiple tienen 
necesidades y síntomas muy variado, El abordaje necesariamente multidis-
ciplinar incrementa la complejidad para establecer calendarios de segui-
miento .

¿Por qué 
ocurre?

La marcada variabilidad en la progresión de la esclerosis múltiple dificulta 
la estandarización de calendarios de seguimiento, ya que las necesidades 
asistenciales difieren entre pacientes con formas más benignas y aque-
llos con evolución más rápida, lo que exige un abordaje personalizado. La 
heterogeneidad sintomática —incluyendo fatiga, dolor, deterioro cognitivo 
y trastornos del movimiento— limita la utilidad de calendarios fijos, dado 
que algunos pacientes requieren seguimientos más frecuentes según sus 
complicaciones específicas.
Asimismo, el curso impredecible de la enfermedad, caracterizado por re-
caídas, remisiones y progresión, requiere modelos de seguimiento flexibles 
que se adapten a los cambios clínicos, con menor intensidad en fases de 
remisión y mayor durante los brotes. El cumplimiento de los calendarios 
también representa un desafío, condicionado por problemas de movilidad, 
fatiga, imprevisibilidad de los brotes o una baja percepción de la importan-
cia de las revisiones periódicas.
Por último, el carácter multidisciplinar del seguimiento añade complejidad 
a la coordinación entre profesionales, a la integración de recomendaciones 
en un calendario único y al establecimiento de consensos asistenciales, di-
ficultades que se ven agravadas por la limitada infraestructura tecnológica 
y la escasa interoperabilidad entre sistemas de información.

¿Por qué 
abordarlo?

Es necesario trabajar en la puesta en marcha de calendarios de atención 
personalizados con participación y consenso del equipo multidisciplinar 
con un grado adecuado de flexibilidad y con el conocimiento y aceptación 
de los pacientes.

AM_12. Estandarización del seguimiento
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AM_12 Estandarización del seguimiento 

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Definición de criterios de periodicidad según el perfil clínico, 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 neurología y 
enfermería especializada.

2.	 Revisar al paciente en consulta de enfermería: antes del inicio del tra-
tamiento, al inicio del tratamiento, en visitas sucesivas de seguimiento 
según protocolo de monitorización del fármaco

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

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

5.	 Evaluación funcional periódica con escalas validadas.
6.	 Analíticas periódicas determinadas por los planes de manejo de riesgo 

de los diferentes tratamientos. Incluirían biomarcadores de actividad 
inflamatoria (lNF) y/o de neurodegeneración (GFAP).

7.	 Establecer una vía rápida de comunicación de los pacientes con enfer-
mería (teléfonos en horarios laborales, correo electrónico

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

9.	 Realizar evaluación funcional y cognitiva estructurada con escalas 
estandarizadas (EDSS, SDMT, 9HPT, T25FW) al menos una vez al año o 
según 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 año.

10.	 Realizar una RM entre los 3 y 6 meses después del inicio del TME, se-
guida de una RM anual para detectar actividad subclínica. Si se detecta 
actividad radiológica sin actividad clínica, debería considerarse una 
repetición de la RM a los 6 meses para confirmar evolución de la activi-
dad inflamatoria persistente.
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AM_12 Estandarización del seguimiento 

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

El Servicio de Neurología definirá la periodicidad de las revisiones clínicas 
y de resonancia magnética, así como la evaluación de la progresión de la 
discapacidad mediante EDSS y escalas cognitivas. La enfermería especia-
lizada en esclerosis múltiple establecerá un calendario complementario 
para el seguimiento funcional, educativo y de la adherencia terapéutica. La 
Atención Primaria participará en la vigilancia de síntomas intercurrentes y 
comorbilidades, con revisiones anuales coordinadas con el ámbito hospita-
lario. La comisión multidisciplinar de EM —neurología, enfermería, farmacia 
hospitalaria, rehabilitación y psicología— validará el protocolo de revisiones 
y garantizará su homogeneidad en el centro o red asistencial.

El seguimiento se realizará en el momento del diagnóstico, con un calenda-
rio inicial de revisiones; durante el primer año tras el inicio de un tratamien-
to modificador, con controles neurológicos cada 3–6 meses y de enferme-
ría cada 1–3 meses; a partir del segundo año, con revisiones neurológicas 
cada 6–12 meses y de enfermería cada 6 meses según evolución; y en 
situaciones especiales, como cambios terapéuticos, progresión clínica, bro-
tes agudos o necesidad de rehabilitación, apoyo psicológico o logopedia.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Establecer calendarios estandarizados en las revisiones clínicas y funciona-
les en consultas médicas y de enfermería en el proceso de seguimiento de 
los pacientes con EM.

Fuente de 
evidencia

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

AM_12 Indicadores de Calidad

1.	 Plan de revisiones médicas y de en-
fermería establecido DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes con calendario de 
revisiones médicas y de enfermería planificado y 
documentado.
FORMULA
Número pacientes con calendario activo / Nú-
mero total pacientes en seguimiento × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / registro de citas

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥90%
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AM_12 Indicadores de Calidad

2.	 Revisiones con evaluación funcional y 
cognitiva DEFINICIÓN

Porcentaje de revisiones que incluyen evalua-
ción funcional y cognitiva estandarizada (EDSS, 
T25FW, 9HPT, SDMT).
FORMULA
Número revisiones completadas / Número revi-
siones planificadas × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro clínico / enfermería

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%
3.	 Pacientes con estabilidad clínica o 

radiológica tras seguimiento DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes con estabilidad clínica 
o radiológica tras seguimiento estructurado.
FORMULA
Número pacientes sin brote ni progresión EDSS 
en 12 meses / total pacientes seguidos × 100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Registro EM / base de datos hospitalaria

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥70%

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

AM_13 Integración de equipos multidisciplinares en el seguimiento de pacientes 
con EM

¿Cuál es el 
problema?

Una de las principales barreras en el seguimiento estructurado de pacientes 
con EM es la falta de coordinación efectiva entre niveles asistenciales y 
entre los distintos profesionales implicado.
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AM_13 Integración de equipos multidisciplinares en el seguimiento de pacientes 
con EM

¿Por qué 
ocurre?

La falta de comunicación efectiva entre profesionales puede generar dupli-
cidad de intervenciones y pérdida de información clínica relevante. Asimis-
mo, la ausencia de protocolos estandarizados y de una figura coordinadora 
dificulta la organización y eficiencia del trabajo en equipo.
Otros factores condicionantes incluyen la sobrecarga asistencial, que 
limita el tiempo disponible para la coordinación interdisciplinar, y el acceso 
desigual a recursos especializados, especialmente en centros de menor 
tamaño. También pueden surgir discrepancias entre los distintos enfoques 
terapéuticos, junto con una baja implicación del paciente en su proceso 
asistencial, manifestada como desmotivación o percepción de atención 
fragmentada. A ello se añaden barreras tecnológicas, como la falta de sis-
temas de información clínica compartidos.

¿Por qué 
abordarlo?

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

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Establecer protocolos que definan quiénes forman parte del equipo 
(neurólogo, enfermera, farmacia, psicólogo…) y cuáles son los roles y 
responsabilidades de cada uno de ellos.

2.	 Utilizar una historia o registro únicos de EM compartido al que puedan 
acceder todos los integrantes del equipo multidisciplinar.

3.	 Creación de comités clínicos de EM
4.	 Crear una ruta de acceso para las derivaciones y protocolizarlas.
5.	 Diseñar protocolos clínicos multidisciplinares que definan las rutas 

de atención desde el diagnóstico, pasando por el tratamiento, hasta el 
seguimiento crónico.

6.	 Incluir al paciente como parte activa del equipo contando con su 
opinión, realizando encuestas de satisfacción para valorar el nivel de 
atención 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 (enfermería avanzada) con 
funciones formalizadas y tiempos de contacto definidos en la ruta 
asistencial. 

9.	 Historia clínica única y compartida, accesible para todos los profesio-
nales implicados, que incluya datos clínicos, funcionales, sociales y de 
adherencia, permitiendo un seguimiento integral del paciente.

10.	Definición clara de roles y responsabilidades de cada miembro del 
equipo multidisciplinar (neurología, enfermería, fisioterapia, terapia 
ocupacional, psicología, trabajo social, farmacia), evitando solapa-
mientos y mejorando la coordinación.
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AM_13 Integración de equipos multidisciplinares en el seguimiento de pacientes 
con EM

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

La integración del modelo asistencial debe ser liderada por la organización 
sanitaria —a través de la dirección clínica o de procesos a nivel hospitalario 
o autonómico— con la designación de un responsable clínico (Neurología) 
y un coordinador operativo (enfermería especializada o gestor de casos), y 
con la participación estructurada de Atención Primaria, farmacia, rehabilita-
ción y servicios sociales.

Esta integración se implementará en momentos clave del proceso asisten-
cial: en el diagnóstico, al inicio del tratamiento modificador de la enferme-
dad, durante el seguimiento rutinario (cada 6–12 meses), ante cambios 
terapéuticos o aparición de complicaciones, y en situaciones especiales 
como embarazo, progresión, comorbilidades o discapacidad avanzada.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Mejorar el proceso de integración de los equipos multidisciplinares implica-
dos en la atención a la EM en el seguimiento continuado de los pacientes.

Fuente de 
evidencia

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

AM_13 Indicadores de Calidad

1.	 Revisiones con evaluación funcional y 
cognitiva DEFINICIÓN

Porcentaje de revisiones que incluyen evalua-
ción funcional y cognitiva estandarizada (EDSS, 
T25FW, 9HPT, SDMT).
FORMULA
Número revisiones completadas / Número revi-
siones planificadas × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro clínico / enfermería

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%
2.	 Pacientes con historia clínica com-

partida DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes con historia clínica 
compartida accesible para ≥3 disciplinas del 
equipo.
FORMULA
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AM_13 Indicadores de Calidad

Número pacientes con historia compartida / 
total pacientes en seguimiento × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clínica electrónica

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥85%
3.	 Nivel de satisfacción del paciente con 

la coordinación del equipo DEFINICIÓN

Nivel de satisfacción del paciente con la coordi-
nación del equipo (escala 1–5 o PREM).
FORMULA

% de pacientes con puntuación ≥4/5

TIPO

Resultados

FUENTES DE DATOS

Encuestas de experiencia del paciente

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥85%

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

AM_14 Intervalos adecuados para realizar Resonancia Magnética de control, 
adaptados al tipo de tratamiento y evolución clínica

¿Cuál es el 
problema?

La determinación de los intervalos adecuados para realizar resonancias 
magnéticas (RM) de control en pacientes con EM es uno de los problemas 
más importantes en el seguimiento de los pacientes por diferentes factores 
derivados de la complejidad de la propia enfermedad y del equipo clínico 
diverso que tiene que abordarlo.
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AM_14 Intervalos adecuados para realizar Resonancia Magnética de control, 
adaptados al tipo de tratamiento y evolución clínica

¿Por qué 
ocurre?

Uno de los principales desafíos es la ausencia de un consenso sólido sobre 
la frecuencia óptima de las resonancias magnéticas, la cual debe ajustarse 
al tipo de tratamiento y a la evolución clínica individual en una enfermedad 
de marcada heterogeneidad. Además, la disociación entre actividad clínica 
y radiológica complica la toma de decisiones, dado que pueden observarse 
cambios en la imagen sin correlato clínico y viceversa.
Otro obstáculo relevante es la dificultad para individualizar los intervalos 
de RM según el fármaco empleado, ante la falta de protocolos específicos 
para cada tratamiento modificador de la enfermedad. A ello se suman 
limitaciones logísticas, como la disponibilidad de equipos y la sobrecarga 
asistencial, que condicionan la realización de los estudios en los tiempos 
ideales.
Asimismo, la variabilidad en la interpretación radiológica puede generar 
incertidumbre terapéutica. Finalmente, la repetición 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 planificación radiológica óptima 
y personalizada, lo que resalta la necesidad de criterios de seguimiento 
actualizados, flexibles y centrados en el paciente.

¿Por qué 
abordarlo? Establecer los intervalos adecuados para realizar Resonancias Magnéticas 

(RM) de control en pacientes con EM es crucial para un seguimiento eficaz.

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Guías clínicas actualizadas para cada fase de la enfermedad.
2.	 Vías rápidas y coordinación directa con el servicio de RM para de-

terminados momentos, como en el diagnóstico y en sospechas de 
progresión o brotes de la enfermedad.

3.	 Coordinación estrecha entre neurología y el servicio de radiología, ase-
gurando la reserva de citas con la antelación necesaria para cumplir los 
intervalos establecidos sin demoras.

4.	 Registro sistemático de resultados de RM en la historia clínica electró-
nica, con comparativas respecto a estudios anteriores para facilitar la 
valoración longitudinal.

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

6.	 Evaluar el grado de progresión
7.	 Alertas en la historia clínica para programar la resonancia en los plazos 

adecuados.
8.	 Implementar modelos para optimizar los tiempos en informar las reso-

nancias.
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AM_14 Intervalos adecuados para realizar Resonancia Magnética de control, 
adaptados al tipo de tratamiento y evolución clínica

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

El neurólogo especialista en esclerosis múltiple define los intervalos de 
resonancia magnética. El comité multidisciplinar de EM —neurología, radio-
logía y enfermería especializada— participa en la elaboración de protocolos 
hospitalarios estandarizados. Las sociedades científicas generan guías y 
recomendaciones que orientan la práctica clínica, mientras que el Ministe-
rio de Sanidad y las consejerías autonómicas establecen marcos normati-
vos o guías nacionales de seguimiento.
Las exploraciones se realizarán al inicio del tratamiento modificador, a los 
6–12 meses tras iniciar una nueva terapia y, posteriormente, cada 1–2 
años.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Mejorar el proceso de adaptación de los intervalos que se deben establecer 
para las indicaciones de RM de control en base al tratamiento establecido y 
la evolución de la enfermedad.

Fuente de 
evidencia

Ver referencias: 1, 49, 53, 58, 70, 131, 154, 156, 157, 169, 171, 189, 191, 
195, 200, 207, 215.

AM_14 Indicadores de Calidad

1.	 RM de control realizada según inter-
valo recomendado. DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes con RM de control reali-
zada según intervalo recomendado.
FORMULA
Número pacientes con RM dentro del periodo 
recomendado / Número total pacientes en se-
guimiento × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / registro radiología

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥85%
2.	 Protocolo consensuado de segui-

miento radiológico. DEFINICIÓN

Existencia de protocolo consensuado de segui-
miento radiológico por tipo de tratamiento.
FORMULA
Número unidades EM con protocolo activo / 
Número total unidades EM × 100
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AM_14 Indicadores de Calidad

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro institucional

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥90%
3.	 Tiempo entre indicación clínica y 

realización de la RM. DEFINICIÓN

Tiempo medio entre indicación clínica y realiza-
ción efectiva de la RM.
FORMULA

Días entre orden médica y fecha de realización

TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

HC/ Sistema de citación hospitalario

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≤30 días
4.	 Pacientes estables que mantienen 

intervalos de RM según protocolo. DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes estables (sin brotes ni 
progresión en EDSS) que mantienen intervalos 
de RM según protocolo.
FORMULA
Número de Pacientes estables que mantienen 
el intervalo de RM según protocolo/Total de 
pacientes estables x100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

HC/ Sistema de citación hospitalario

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≤70%
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AM_15. Evaluación sistemática de calidad de vida y síntomas 
no motores

AM_15 Evaluación sistemática de calidad de vida y síntomas no motores

¿Cuál es el 
problema?

La valoración rutinaria de la calidad de vida y síntomas 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 formación para la 
detección de síntomas no motores en los diferentes niveles de atención y 
por la dificultad de detección de estos síntomas.

¿Por qué 
ocurre?

La evaluación sistemática de la calidad de vida y de los síntomas no mo-
tores en la esclerosis múltiple constituye un reto relevante en la práctica 
clínica. Aunque son determinantes para comprender el impacto real de la 
enfermedad, su valoración no siempre se integra de forma efectiva en los 
circuitos asistenciales. La limitación de tiempo en consulta, habitualmente 
centrada en déficits motores o en el control de la actividad inflamatoria 
mediante resonancia magnética, contribuye a relegar síntomas como fati-
ga, dolor, ansiedad, depresión, alteraciones del sueño, deterioro cognitivo o 
disfunción sexual, pese a su notable repercusión en la calidad de vida.
Asimismo, existe una carencia de formación específica para la detección 
y abordaje de estos síntomas, 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 
clínicas, lo que reduce su utilidad.
La elevada variabilidad interindividual y temporal de los síntomas no mo-
tores exige una evaluación continua y personalizada, a lo que se añaden 
barreras del propio paciente, como dificultades de expresión, estigmati-
zación o normalización del malestar. En conjunto, su abordaje requiere un 
enfoque multidisciplinar, recursos específicos y un cambio hacia un modelo 
de atención centrado en la persona.

¿Por qué 
abordarlo?

La evaluación sistemática de la calidad de vida y de los síntomas no 
motores en la Esclerosis Múltiple supone un reto importante en la práctica 
clínica. Estos aspectos son clave para comprender el impacto real de la 
enfermedad en el paciente.
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AM_15 Evaluación sistemática de calidad de vida y síntomas no motores

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Establecer qué síntomas no motores vamos a evaluar (definirlos): fati-
ga, depresión, sueño, dolor, estado cognitivo, función 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 clínica o integración automatizada.
4.	 Implicar a enfermería en estas valoraciones
5.	 Uso de PROMs y PREMs validados cada 6-12 meses (MSQoL-54, 

Fatigue Scale.
6.	 Formación de los profesionales en la interpretación de cuestionarios y 

escalas, asegurando una valoración homogénea y evitando variaciones 
entre evaluadores.

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

8.	 Incorporación de los resultados a la planificación terapéutica, adaptan-
do tratamientos y cuidados en función del impacto que los síntomas no 
motores tengan sobre la vida diaria del paciente.

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

El neurólogo especialista en esclerosis múltiple lidera la incorporación 
de escalas estandarizadas de calidad de vida y síntomas no motores en 
el seguimiento clínico. La enfermería especializada desempeña un papel 
clave en la administración de cuestionarios validados (MSQoL-54, MSIS-29, 
FSMC) y en el registro longitudinal de síntomas. Los psicólogos clínicos y 
neuropsicólogos son responsables de la evaluación y monitorización 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 científicas emiten recomendaciones para su 
implementación sistemática. Las autoridades sanitarias pueden promover 
programas de evaluación estandarizada integrados en planes nacionales de 
enfermedades neurodegenerativas.
Estas evaluaciones deben realizarse en el momento del diagnóstico, en re-
visiones periódicas, ante cambios terapéuticos, durante la implementación 
de protocolos internos en unidades de EM y en el marco de la actualización 
de estrategias nacionales.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Garantizar la evaluación sistemática de la calidad de vida y los síntomas no 
motores en el proceso de seguimiento de los pacientes con EM.

Fuente de 
evidencia

Ver referencias: 3, 4, 15, 49, 59, 60, 63, 66, 85, 95, 138, 154, 158, 159, 
160, 162, 188, 212.
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AM_15 Indicadores de Calidad

1.	 Pacientes con evaluación de calidad 
de vida y síntomas no motores DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes con evaluación de cali-
dad de vida y síntomas no motores documenta-
da en los últimos 12 meses.
FORMULA
Número pacientes con evaluación registrada / 
Número total de pacientes en seguimiento × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / registro de consultas

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥85%
2.	 Disponibilidad de escalas de calidad 

de vida y síntomas no motores DEFINICIÓN

Disponibilidad de instrumentos validados inte-
grados en la historia clínica electrónica.
FORMULA
(Número centros con escalas integradas / Nú-
mero total de centros EM) × 100
TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Auditoría institucional

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%
3.	 Mejoras de calidad de vida tras inter-

vención multidisciplinar. DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes con mejora ≥10% en su 
puntuación de calidad de vida (MSQoL-54 o EQ-
5D) tras intervención multidisciplinar.
FORMULA
Número pacientes con mejora ≥10% / Número 
total de pacientes evaluados × 100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS
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Escalas PROMs / registros clínicos

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥60%
4.	 Formación en evaluación de calidad 

de vida y síntomas no motores. DEFINICIÓN

Porcentaje de profesionales formados en eva-
luación de calidad de vida y síntomas no moto-
res.
FORMULA
Número profesionales formados / total equipo 
EM × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro de formación

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥90%

AM_16. Monitorización del seguimiento a través de consultas 
telemáticas de los pacientes con EM

AM_16 Monitorización del seguimiento a través de consultas telemáticas de los 
pacientes con EM

¿Cuál es el 
problema?

El seguimiento de pacientes EM a través de consultas telemáticas repre-
senta una oportunidad innovadora para mejorar la atención 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 atención 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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AM_16 Monitorización del seguimiento a través de consultas telemáticas de los 
pacientes con EM

¿Por qué 
ocurre?

La consulta telemática presenta limitaciones en la exploración neurológi-
ca, ya que no permite realizar un examen físico completo ni evaluar con 
precisión 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 tecnológicas 
básicas.
La eficacia de este modelo también depende del grado de adherencia y 
compromiso del paciente con las acciones requeridas, y puede dificultar 
la detección de recaídas leves. Además, es imprescindible garantizar la 
privacidad y la protección de datos mediante el uso de plataformas segu-
ras y cifradas. Por último, un uso excesivo de la atención telemática puede 
afectar negativamente a la relación médico-paciente, al reducir el contacto 
humano y el vínculo interpersonal.

¿Por qué 
abordarlo?

La telemonitorización de pacientes con EM es una herramienta útil, espe-
cialmente para el seguimiento entre visitas presenciales, detección precoz 
de recaídas o progresión y apoyo emocional.

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Implementación de una plataforma telemática segura e integrada con 
la historia clínica electrónica, que permita la comunicación bidireccio-
nal entre paciente y equipo sanitario, así como el acceso a informes, 
pruebas y cuestionarios de seguimiento.

2.	 Protocolos claros sobre la periodicidad y objetivos de las consultas 
telemáticas, definiendo qué aspectos clínicos, funcionales y emocio-
nales se evaluarán en cada sesión y quién realizará dichas evaluacio-
nes.

3.	 Utilización 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 enfermería para educación, resolución 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, función cognitiva, estado de ánimo o destreza 
manual, correlacionándolos con evaluaciones clínicas tradicionales

6.	 Conseguir integración clínica y soporte: formación profesional y apoyo 
técnico para pacientes, integración con historiales electrónicos para 
acceso compartido, privacidad y protección de datos robusta

7.	 Usar tele consultas como complemento eficaz a la atención presencial, 
lo cual genera altos niveles de satisfacción tanto en los pacientes como 
en los profesionales

8.	 Protocolos para identificación de brotes a distancia.
9.	 Seleccionar qué tipo de pacientes son los candidatos a consultas 

telemáticas: pacientes estables, pacientes que no hayan tenido brotes 
recientes…
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AM_16 Monitorización del seguimiento a través de consultas telemáticas de los 
pacientes con EM

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

El neurólogo especialista en esclerosis múltiple define los parámetros clí-
nicos susceptibles de monitorización remota. La enfermería especializada 
desempeña un papel central en el contacto periódico 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 financiación 
y la regulación de la telemedicina, garantizando equidad y seguridad en el 
uso de plataformas digitales.
El seguimiento se realizará desde el inicio de la terapia modificadora de 
la enfermedad, de forma intercalada entre revisiones presenciales y en 
pacientes clínicamente estables.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Impulsar la utilización de la teleconsulta en el seguimiento de los pacien-
tes con EM para mejorar la accesibilidad y la comunicación con el equipo 
multidisciplinar.

Fuente de 
evidencia

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

AM_16 Indicadores de Calidad

1.	 Disponibilidad de plataforma telecon-
sulta DEFINICIÓN

Disponibilidad de plataforma telemática integra-
da y segura (con cifrado y autenticación).
FORMULA

SI/NO

TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Auditoría institucional

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%
2.	 Uso de Teleconsulta DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes que realizan al menos 
una consulta telemática programada al año.
FORMULA
Número pacientes con ≥1 consulta telemática / 
Número total pacientes activos × 100
TIPO
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Proceso

FUENTES DE DATOS

Agenda clínica / HC

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥70%
3.	 Valoración experiencia del paciente 

de la Teleconsulta DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes que completan cues-
tionarios PROMs o escalas digitales antes de la 
consulta telemática
FORMULA
Número pacientes con ≥1 consulta telemática / 
Número total pacientes activos × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro digital / plataforma

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥75%
4.	 Satisfacción del paciente con la Tele-

consulta DEFINICIÓN

Satisfacción del paciente con la atención tele-
mática (encuesta PREM).
FORMULA
Número pacientes con puntuación ≥4/5 en satis-
facción) / total encuestados × 100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Encuesta

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥75%
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AM_17. Proceso de comunicación eficaz del diagnóstico al 
paciente con EM

AM_17 Plan de seguimiento estructurado

¿Cuál es el 
problema?

El seguimiento estructurado de pacientes con EM progresiva presenta va-
rios retos específicos, distintos de los de la EM remitente-recurrente, debido 
a la naturaleza insidiosa y progresiva del deterioro neurológico.

¿Por qué 
ocurre?

Muchas de las escalas empleadas de forma habitual, como el EDSS, 
presentan una sensibilidad limitada para detectar deterioros sutiles y no 
evalúan adecuadamente síntomas relevantes como la fatiga, la función 
cognitiva o el dolor. La movilidad reducida de los pacientes puede dificultar 
el acceso a consultas presenciales y comprometer la adherencia al segui-
miento.
Además, la brevedad de las consultas limita una valoración integral de los 
aspectos físicos, emocionales y sociales, que requiere un abordaje mul-
tidisciplinar a menudo complejo de coordinar. La percepción limitada de 
eficacia terapéutica en esta fase puede generar desmotivación tanto en 
pacientes como en profesionales. A ello se añaden factores como el enveje-
cimiento, la presencia de comorbilidades, la falta de herramientas objetivas 
para medir la progresión y la escasa adaptación del entorno domiciliario o 
familiar para un seguimiento estructurado.

¿Por qué 
abordarlo?

Estos problemas evidencian la necesidad de desarrollar modelos de aten-
ción más integrales, flexibles y personalizados, que combinen herramientas 
clínicas, tecnológicas y sociales para mejorar el manejo de la EM progresi-
va.
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AM_17 Plan de seguimiento estructurado

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Protocolos de seguimiento específicos para EM progresiva, que in-
cluyan evaluaciones clínicas, funcionales y de calidad de vida adapta-
das a síntomas menos visibles pero altamente incapacitantes, como 
fatiga, dolor crónico o deterioro cognitivo

2.	 Revisiones periódicas multidisciplinares con participación de neurolo-
gía, enfermería, fisioterapia, terapia ocupacional, psicología y trabajo 
social, para abordar de forma integral los aspectos físicos, emocionales 
y sociales.

3.	 Evaluación sistemática de la carga del cuidador y del entorno familiar, 
ofreciendo apoyo y recursos para prevenir el desgaste emocional y 
físico de las personas que asisten al paciente

4.	 Evaluación periódica de la satisfacción y efectividad del seguimiento 
telemático, recogiendo la experiencia del paciente y del equipo para 
mejorar el servicio de manera continua.

5.	 Evaluación funcional integral con objetivos de calidad 
6.	 Crear consultas conjuntas multidisciplinares o circuitos de derivación 

automática.
7.	 Facilitar el uso de recursos electrónicos: escalas y PROMs, así como 

datos trasmitidos por medio de dispositivos electrónicos (móvil, ta-
blets, wearables…)

8.	 Pactar protocolos de actuación con los distintos servicios implicados 
en el manejo de los diferentes síntomas (Oftalmología, urología, rehabi-
litación, nutrición, medicina preventiva, ginecología…)

9.	 Utilizar biomarcadores y pruebas de imagen complementarias
10.	 Optimizar el seguimiento; consultas conjuntas y/o planificación de 

varias consultas el mismo día.
¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

El Servicio de Neurología liderará la implantación de protocolos de segui-
miento estructurado y coordinará la evaluación clínica y funcional periódica. 
La enfermería especializada en esclerosis múltiple implementará herra-
mientas de seguimiento estandarizado (cuestionarios, escalas y PROMs) 
y garantizará la continuidad asistencial. Los servicios de rehabilitación y 
fisioterapia participarán en la evaluación funcional y en la detección pre-
coz del deterioro motor o cognitivo. La psicología clínica y el trabajo social 
evaluarán el impacto emocional y social, mientras que la Atención Primaria 
colaborará en la monitorización de comorbilidades, la adherencia terapéuti-
ca y la coordinación con el hospital de referencia. La Unidad Multidisciplinar 
de EM supervisará el cumplimiento del plan estructurado y promoverá la 
mejora continua del proceso asistencial.

El despliegue se realizará en tres fases: una fase inicial (0–6 meses), 
orientada a la revisión de los protocolos existentes, la identificación de 
pacientes y la creación de un registro actualizado; una fase de implementa-
ción (6–12 meses), centrada en la puesta en marcha del nuevo protocolo y 
en la formación de los profesionales en el uso de escalas estandarizadas y 
herramientas digitales; y una fase de consolidación (≥12 meses), destinada 
a la evaluación de resultados clínicos, funcionales y de calidad de vida.
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AM_17 Plan de seguimiento estructurado

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Garantizar el proceso de monitorización de los pacientes con EM progresi-
va.

Fuente de 
evidencia

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

AM_17 Indicadores de Calidad

1.	 Plan de seguimiento estructurado DEFINICIÓN
Porcentaje de pacientes con EM progresiva con 
plan de seguimiento estructurado documentado.
FORMULA
Número pacientes con plan activo / Número 
total pacientes con EM progresiva × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / registro de seguimiento

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥70%
2.	 Consulta multidisciplinar específica 

para EM progresiva. DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes con EM progresiva con 
plan de seguimiento estructurado documentado.
FORMULA
Número pacientes con plan activo / Número 
total pacientes con EM progresiva × 100
TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Auditoría institucional

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥70%
3.	 Evaluación de síntomas invisibles y 

calidad de vida en seguimiento DEFINICIÓN
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Porcentaje de pacientes con evaluación de 
síntomas invisibles y calidad de vida cada 12 
meses.
FORMULA
(Número pacientes evaluados / total pacientes 
con EM progresiva) × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

PROMs / HCE

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%
4.	 Pacientes con estabilidad funcional o 

mejora en calidad de vida en segui-
miento

DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes con estabilidad funcio-
nal o mejora en calidad de vida tras un año de 
seguimiento.
FORMULA
Número pacientes con estabilidad/mejora / total 
evaluados × 100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Escalas funcionales / PROMs institucional

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥60%
5.	 Apoyo a Cuidadores DEFINICIÓN

Porcentaje de cuidadores con puntuación <40 
en escala de sobrecarga Zarit tras intervención 
de apoyo
FORMULA
Número cuidadores con baja sobrecarga / total 
evaluados × 100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Registro de enfermería / trabajo social
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ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥70%

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

AM_18 Abordaje y la coordinación de pacientes de EM con brotes 

¿Cuál es el 
problema?

La gestión de los brotes agudos en pacientes con Esclerosis Múltiple re-
quiere una actuación rápida, organizada y coordinada entre distintos niveles 
asistenciales. Sin embargo, en la práctica clínica, existen diversas barreras 
que dificultan esta coordinación eficaz.

¿Por qué 
ocurre?

La identificación tardía del brote de esclerosis múltiple, especialmente en 
atención primaria y urgencias, suele relacionarse con el desconocimiento 
del cuadro clínico, 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 clínicas heterogéneas. Asimismo, la disponibilidad limitada 
de recursos específicos —como resonancia urgente, unidades de infusión 
o plazas en hospital de día— puede demorar el tratamiento incluso con 
diagnóstico confirmado. La comunicación insuficiente entre niveles asis-
tenciales dificulta el seguimiento tras el brote y la reevaluación de la terapia 
modificadora de la enfermedad. Finalmente, la falta de coordinación con 
enfermería especializada, trabajo social y rehabilitación puede dejar desa-
tendidas necesidades emocionales, funcionales y sociales del paciente.

¿Por qué 
abordarlo?

Estos problemas reflejan la necesidad de establecer circuitos asistenciales 
bien definidos, mejorar la formación 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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¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Reforzar la formación para que el paciente identifique los signos y 
síntomas de alerta.

2.	 Realizar reuniones conjuntas: Atención primaria, Urgencias, Neu-
rología, para establecer circuitos rápidos de atención y derivación y 
revisarlos con cierta periodicidad.

3.	 Seguimiento post-brote estructurado con revisión clínica, ajuste tera-
péutico y valoración multidisciplinar dentro de las 2 semanas tras el 
alta. 

4.	 Información clara sobre concepto de brote a pacientes, a enfermería, a 
AP y SU.

5.	 Vía rápida de acceso a la consulta monográfica de EM. Protocolizar 
dicho acceso.

6.	 Participación de pacientes y asociaciones en la revisión y actualización 
de los cuestionarios, para garantizar que reflejen sus necesidades y 
preocupaciones reales.

7.	 Registro sistemático de brotes en la historia clínica, permitiendo el aná-
lisis de su frecuencia, gravedad y respuesta al tratamiento para mejorar 
la planificación terapéutica a largo plazo.

8.	 Contacto directo con Hospitalización de día para infusión de fármacos 
si precisa.

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

El Servicio de Neurología, a través de especialistas en esclerosis múltiple, 
liderará el diagnóstico y manejo de los brotes agudos, establecerá protoco-
los terapéuticos actualizados y coordinará la comunicación con Atención 
Primaria y Urgencias para garantizar una atención precoz. La enfermería es-
pecializada en EM realizará el seguimiento clínico y educativo tras el brote, 
evaluará la respuesta al tratamiento y la recuperación funcional, y reforzará 
la educación sanitaria para la detección precoz de nuevos síntomas. El Ser-
vicio de Urgencias aplicará circuitos de derivación rápida ante sospecha de 
brote, mientras que la farmacia hospitalaria asegurará la disponibilidad de 
tratamientos intravenosos o alternativos. El Hospital de Día protocolizará la 
administración urgente de tratamientos intravenosos, y la Unidad Multidisci-
plinar de EM supervisará el cumplimiento del protocolo, la coordinación en-
tre servicios y el análisis de indicadores de calidad y tiempos de respuesta.

El proceso se desarrollará en tres fases: una fase de planificación (0–3 
meses), centrada en la revisión del circuito asistencial, la identificación de 
retrasos y la creación de un grupo multidisciplinar; una fase de implemen-
tación (3–9 meses), orientada a la elaboración y aprobación del protocolo, 
la formación del personal y la puesta en marcha de circuitos de derivación 
rápida y seguimiento estructurado post-brote; y una fase de consolidación y 
mejora continua (≥9–12 meses), destinada a la monitorización de indicado-
res de calidad y al ajuste del proceso según resultados clínicos y satisfac-
ción del paciente.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Mejorar el abordaje y coordinación de la atención a los brotes agudos en 
pacientes con EM.
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Fuente de 
evidencia

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

AM_18 Indicadores de Calidad

1.	 Inicio del tratamiento con corticoides 
en brote. DEFINICIÓN

Tiempo medio desde el inicio del brote hasta el 
inicio del tratamiento con corticoides.
FORMULA
Días entre fecha de inicio de síntomas y primera 
dosis.
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / registro de urgencias

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≤5 días
2.	 2.     Protocolo y circuito de atención 

al brote. DEFINICIÓN

Existencia de protocolo unificado y circuito rápi-
do EM activo.
FORMULA

SI/NO

TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Auditoria Institucional

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥90%
3.	 Tiempo de valoración del brote. DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes con brote agudo trata-
dos dentro de las primeras 72 h desde la sospe-
cha.
FORMULA
Número pacientes con brote evaluado en las 
primeras 72 horas/Número de pacientes con 
brote × 100
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TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / registro EM

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%
4.	 Recuperación Post-brote DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes con recuperación fun-
cional completa o parcial significativa a los 30 
días post-brote.
FORMULA
Número pacientes tratados ≤72 h / Número total 
de brotes atendidos × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / registro EM

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥70%
5.	 Seguimiento postagudo DEFINICIÓN

Porcentaje de brotes registrados con seguimien-
to postagudo documentado.
FORMULA
Número brotes con seguimiento / total brotes 
registrados × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro de enfermería / HCE

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥75%
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seguimiento del Plan Terapéutico (PREMs)

AM_19 Satisfacción del paciente con el proceso de seguimiento del Plan Tera-
péutico (PREMs)

¿Cuál es el 
problema?

La utilización de PREMs (Patient Reported Experience Measures) es fun-
damental para mejorar la calidad asistencial centrada en el paciente. Sin 
embargo, su implementación y fiabilidad presentan diversos problemas.

¿Por qué 
ocurre?

La ausencia de herramientas específicas validadas para pacientes con 
esclerosis múltiple limita la recogida de información representativa, ya que 
muchos cuestionarios disponibles son genéricos y no evalúan aspectos 
clave del seguimiento terapéutico en enfermedades crónicas complejas, 
como la comunicación con el equipo, la toma de decisiones compartida, el 
acceso a tratamientos o el apoyo multidisciplinar.
Otro problema frecuente es la variabilidad en la interpretación de los ítems, 
especialmente en pacientes con deterioro cognitivo, fatiga o disfunción 
visual, lo que puede dificultar la comprensión y cumplimentación 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 cumplimentación de los PREMs constituye otro de-
safío, sobre todo cuando los cuestionarios son extensos, poco accesibles o 
se administran en momentos inadecuados. Además, la falta de estrategias 
claras para analizar e integrar sus resultados en la práctica clínica limita su 
impacto y puede generar frustración en profesionales y pacientes. Final-
mente, la escasa coordinación entre niveles asistenciales puede traducirse 
en una experiencia fragmentada, dificultando una evaluación integral del 
seguimiento terapéutico.

¿Por qué 
abordarlo?

La medición de la experiencia y satisfacción del paciente mediante los PRE-
Ms en EM permite conocer su percepción del seguimiento clínico y orientar 
mejoras centradas en sus necesidades.



AM_19 Satisfacción del paciente con el proceso de seguimiento del Plan Tera-
péutico (PREMs)

¿Cómo lo 
solucionamos?

1.	 Diseño e implementación de encuestas estandarizadas de Experiencia 
del Paciente (PREMs), adaptadas a la EM, que evalúen aspectos como 
la comunicación con el equipo, accesibilidad, coordinación asistencial 
y la información proporcionada.

2.	 Análisis sistemático de los resultados con indicadores específicos y 
comparaciones históricas, identificando áreas de mejora prioritarias y 
midiendo el impacto de las acciones implementadas.

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

4.	 Incorporar la cumplimentación online de estos cuestionarios PREMs 
en las plataformas regionales (Diraya, HCE, HORUS, etc.) o a través de 
apps vinculadas al hospital.

5.	 Aplicación anual de cuestionarios PREMs específicos para EM.
6.	 Incorporación y discusión de dichos resultados a la reunión periódica 

con todos los servicios implicados en el cuidado de los pacientes. 
Utilizar herramientas validadas para medir satisfacción y experiencia 
del paciente tales como: TSQM (Cuestionario de Satisfacción con el 
Tratamiento de la Medicación), MSTCQ (Cuestionario sobre inquietudes 
sobre el tratamiento de la Esclerosis Múltiple), índices específicos de 
calidad de vida y síntomas (PROs) PRIMUS, PROMs y PREMs y encues-
tas de experiencia general.

¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

La Unidad de Esclerosis Múltiple/Servicio de Neurología liderará la implan-
tación del sistema de evaluación de la experiencia del paciente (PREMs), 
definiendo los momentos de aplicación (tras consultas, revisiones o cam-
bios terapéuticos) y supervisando el análisis de resultados y su integración 
en la mejora asistencial. La enfermería especializada en EM administrará 
los cuestionarios en consulta o mediante telemedicina, resolverá dudas, 
promoverá la participación y colaborará en la identificación de áreas de 
mejora.
La Unidad de Calidad y Seguridad del Paciente/Servicio de Atención al 
Usuario coordinará la recogida, análisis e interpretación de los resultados, 
integrando los datos PREMs en los sistemas de calidad y planes estratégi-
cos hospitalarios. El equipo multidisciplinar de EM participará en el diseño 
del cuestionario adaptado y en la implementación de medidas correctoras 
derivadas de los resultados. Los pacientes y asociaciones de pacientes 
intervendrán en la co-creación y validación de los PREMs para garantizar su 
relevancia y comprensibilidad.

El proceso se desarrollará en tres fases: una fase de planificación (0–6 
meses), centrada en la creación del grupo de trabajo, el diseño o selección 
del cuestionario y la formación de los profesionales; una fase de implemen-
tación (6–12 meses), orientada a la aplicación sistemática de los PREMs 
e integración digital de los resultados; y una fase de evaluación y mejora 
continua (≥12 meses), destinada al análisis periódico de resultados, la iden-
tificación de áreas de mejora, la comunicación a profesionales y pacientes y 
la actualización del cuestionario.
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AM_19 Satisfacción del paciente con el proceso de seguimiento del Plan Tera-
péutico (PREMs)

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

Medir el grado de satisfacción con el proceso de atención de los pacientes 
con EM con el objetivo de identificar nuevas áreas de mejora e implemen-
tarlas.

Fuente de 
evidencia

Ver referencias: 18, 49, 52, 53, 56, 67, 79, 81, 82, 86, 87, 93, 94, 95, 111, 
125, 138, 158, 159, 183.

AM_19 Indicadores de Calidad

1.	 Cuestionario PREM anual. DEFINICIÓN
Porcentaje de pacientes que completan un cues-
tionario PREM anual.
FORMULA
Número pacientes que completan PREM / Nú-
mero total de pacientes activos × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Registro PREMs / HCE

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥70%
2.	 Disponibilidad de herramientas PRE-

Ms. DEFINICIÓN

Disponibilidad de herramienta PREM específica 
y adaptada para EM.
FORMULA
Número centros con PREM EM operativo / Nú-
mero total centros EM × 100
TIPO

Estructura

FUENTES DE DATOS

Auditoría institucional

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥80%
3.	 Satisfacción global evaluación PRE-

Ms. DEFINICIÓN

Puntuación media global de satisfacción del 
paciente (escala 0–10 o Likert).
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FORMULA

Media de las puntuaciones PREMs agregadas

TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Plataforma digital / informes

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥8/10

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

AM_20 Incorporación de los resultados del paciente en los procesos de mejora de 
la atención a la EM (PROMs)

¿Cuál es el 
problema?

El uso de PROMs permite conocer de forma directa el impacto de la enfer-
medad y del tratamiento en aspectos que son relevantes para el paciente, 
como la fatiga, el dolor, la función física, el estado emocional o la calidad 
de vida. Sin embargo, la incorporación sistemática de estos datos en los 
procesos de mejora asistencial en Esclerosis Múltiple plantea importantes 
retos.

¿Por qué 
ocurre?

Uno de los principales obstáculos es la escasa integración efectiva de los 
PROMs en la práctica clínica, ya que, aunque se recojan datos, con frecuen-
cia no se analizan de forma sistemática ni se emplean para la toma de deci-
siones clínicas u organizativas, debido a limitaciones de tiempo, formación 
o recursos tecnológicos. Además, 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-
pecíficos para esclerosis múltiple que evalúen dimensiones clave como 
fatiga, función cognitiva, autonomía o participación 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 información y 
la adherencia, especialmente en pacientes con afectación cognitiva o física.
La interpretación clínica de los resultados también resulta compleja en 
ausencia de umbrales clínicamente significativos o guías de integración 
terapéutica. Finalmente, existe el riesgo de que los PROMs se utilicen con 
fines meramente estadísticos o administrativos, sin traducirse en mejoras 
asistenciales percibidas por los pacientes.
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la atención a la EM (PROMs)

¿Por qué 
abordarlo?

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

¿Cómo lo 
solucionamos?

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

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

3.	 Análisis comparativo por subgrupos.
4.	 Selección 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, activación del paciente, alfabeti-
zación en salud, autoeficacia.

5.	 Integración de los PROMs en la práctica clínica habitual, de forma que 
su cumplimentación sea parte del seguimiento periódico y los resulta-
dos estén disponibles en la historia clínica electrónica.

6.	 Análisis sistemático de los datos recogidos, correlacionándolos con 
variables clínicas y funcionales para identificar áreas donde los resulta-
dos percibidos difieren de los objetivos clínicos.

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

8.	 Datos agregados analizados periódicamente en comités de calidad 
para rediseñar recursos (más fisioterapia, psicología, logopedia, etc.). 
Ajuste de los planes terapéuticos en función de las necesidades repor-
tadas por los pacientes.

9.	 Creación de mesas de experiencia del paciente con participación de 
personas con EM y asociaciones para priorizar cambios organizativos.

10.	 Usar la tecnología 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, emoción, 
etc.) aparecen visualmente durante el encuentro médico. Esto facilita la 
toma de decisiones compartidas basadas en datos reales centrado en 
ellos.

11.	 Usar PROMs electrónicos cada 6 meses, generando alertas automáti-
cas para síntomas como ansiedad o depresión, y mejorando el segui-
miento remoto y la atención centrada en el paciente.
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¿Quién y 
cuándo lo 
hará?

El Servicio de Neurología, en coordinación con la Unidad de Enfermería de 
esclerosis múltiple, el Departamento de Calidad y Seguridad del Paciente y 
el Comité de Experiencia del Paciente, liderará la incorporación sistemática 
de la experiencia del paciente. Las asociaciones de pacientes participarán 
para integrar la perspectiva de los afectados y apoyar la recogida y el análi-
sis de PROMs.

El proceso se estructurará en tres fases: una fase inicial (0–3 meses) para 
el diseño del instrumento y la selección de indicadores; una fase piloto (4–8 
meses) con la aplicación del cuestionario y revisión periódica de resultados; 
y una fase de consolidación (9–12 meses) orientada al análisis de datos, su 
integración en la mejora continua y la elaboración de propuestas de mejora.

¿Qué 
resultados 
proponemos 
obtener?

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

Fuente de 
evidencia

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

AM_20 Indicadores de Calidad

1.	 Disponibilidad de herramientas 
PROMs DEFINICIÓN

Porcentaje de pacientes que completan PROMs 
cada 6–12 meses.
FORMULA
Número pacientes con PROMs completados / 
Número total pacientes activos × 100
TIPO

Proceso

FUENTES DE DATOS

Historia clínica / plataforma digital

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥75%
2.	 Áreas de Mejora implantadas tras 

análisis PROMs DEFINICIÓN

Proporción de áreas de mejora asistencial identi-
ficadas a partir de análisis PROMs implementa-
das en el año siguiente.
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FORMULA
Número mejoras aplicadas / total áreas identifi-
cadas × 100
TIPO

Resultado

FUENTES DE DATOS

Comité calidad / actas

ESTÁNDAR DE CUMPLIMIENTO

≥70%
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