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Resumen

Introduccion: Las vias clinicas (VC) son herramientas para coordinar el trabajo asisten-
cial, reducir la variabilidad entre el personal sanitario y mejorar la atencion y el cuidado
del paciente. La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad neuroldgica cronica que
afecta a pacientes jovenes y es incapacitante. H objetivo es desarrollar una via clinica
para mejorar el diagnostico, el tratamiento y la atencion de los pacientes con EMy, asi-
mismo, facilitar la coordinacién de todos los especialistas implicados en este proceso.
Meét odo: Sguiendo el modelo FOCUS-PDCA se organiza un equipo de trabajo integrado por
diferentes profesionales implicados en la atencion del paciente con EM. Se realiza una
revision bibliografica exhaustiva y se llega a consenso; asi, se disefan los documentos de
la VC con base en la evidencia cientifica.

Resultados: Se crea una via clinica compuesta por los siguientes elementos: una matriz
temporal con una serie de anexos para ordenar el proceso diagnostico y el tratamiento,
un impreso de informacién a los pacientes sobre las pruebas diagnésticas, una hoja de
informacién sobre la enfermedad y un mapa de procesos, una encuesta de evaluacién de
la calidad percibida y un documento con indicadores de calidad para evaluar la VC.

*Autor para correspondencia.
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Conclusiones: H desarrollo de una VC de EM facilita la atencién multidisciplinaria y me-
jorala calidad asistencial. Esta propuesta es novedosa al enfocar la atencién integral de
la EM desde su inicio, tanto en aspectos diagnésticos como terapéuticos, incluyendo el
ambito ambulatorio.

© 2009 Sociedad Esparola de Neurologia. Publicado por Hsevier Espafna, SL. Todos los
derechos reservados.

Clinical pathways for the care of multiple sclerosis patients

Abstract

Introduction: Clinical pathways are standard health care methods to coordinate clinical
work, reduce inter-clinician variability, improve patient care and increase staff and
patient satisfaction. The aim of this study is to develop a clinical pathway capable of
organising and developing standard procedures for diagnosis, treatment and care in
patients with multiple sclerosis and to coordinate all medical specialists involved in this
disease.

Met hods: A multidisciplinary unit for the care of MSpatients was developed. All of them
and quality specialists analysed some international evidence-based studies, clinical
guides, international guidelines and other clinical neurological pathways in several
meetings and designed several documents for the clinical pathways.

Results: A clinical pathway was created consisting of a scientific-technical framework,
which arranges the care in relation to the diagnosis and reatment. The framework is
accompanied by various patient-information documents on the disease, an information
sheet on diagnostic procedures and a map of the process. Quality standards were
established to achieve continuous improvement in patient care.

Conclusions: A clinical pathway for the care of MS patients in a multidisciplinary unit
homogenises and organises the care which the MSatient should receive from the initial
symptomsto the progressive stages. Thisclinical pathway improves the quality of patient
care, reduces the variability in work protocols and rationalises the use of the available

health care resources.

© 2009 Sociedad Espariola de Neurologia. Published by Hsevier Espana, SL. All rights

reserved.

Introduccion

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad crénica des-
mielinizante que afecta al sistema nervioso central (SNC),
con evolucién variable, que progresa y puede llevar a disca-
pacidad severa. Esta enfermedad tiene un impacto so-
cioeconémico importante.

La EM es mas frecuente en mujeres que en varones. Es
una de las causas mas prevalentes de discapacidad en adul-
tos jovenes en el mundo. Su etiologia no es del todo bien
conocida, aunque se ha asociado a una susceptibilidad ge-
nética ligada al antigeno mayor de histocompatibilidad’; de
manera que los estudios realizados hasta el momento indi-
can que factores genéticos multiples*® y su interaccion con
el ambiente contribuyen a su patogenia*.

La variabilidad clinica de la EM requiere de un equipo
multidisciplinario, que incluye neurdlogos, rehabilitadores,
oftalmdlogos, psiquiatras, urdlogos, personal de enfermeria
y medios de asistencia social. Esta complejidad exige altos
grados de coordinacion y gestién de recursos para conseguir
la mejor atencion a los enfermos.

Una via clinica es una herramienta de coordinacién que
detalla las actividades del dia a dia en la atencion al pa-
ciente con un diagndstico especifico para conseguir una ma-
yor optimizacién®. Son planes asistenciales que se aplican a
enfermos con un determinado proceso, y que presentan un
curso clinico predecible®. Definen secuencia, duracion y
responsabilidad de las actividades del personal sanitario
para un procedimiento particular, con lo que mejoran la
calidad asistencial”® y disminuyen la variabilidad en la prac-
ticaclinica®. Lasviasclinicas fueron implantadas por prime-
ra vez en el New England Medical Center de Boston por
Zander en 1980 y suponen una forma de adaptar las guias
de préctica clinica o los protocolos a la practica clinica; son
la version operacional de las guias clinicas' 2.

La mayoria de las vias clinicas se disefian para el ambito
intrahospitalario para la atencién antes, durante y des-
pués de la hospitalizacion y, sobre todo, para procesos
quirurgicos. En neurologia las referencias bibliograficas de
vias clinicas implantadas y evaluadas son muy limitadas y
se relacionan, sobre todo, con el ictus'" y la rehabilita-
cion de pacientes con diversas enfermedades neurol6gicas
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como, por ejemplo, la EM'®'". En 2007, se desarroll6 una
via clinica interhospitalaria para organizar y homogeneizar
la atencion de la esclerosis lateral amiotrofica en 5 hospi-
tales de la Comunidad de Madrid®. También se ha publica-
do una via clinica para el tratamiento de los brotes agudos
de EM®.

El objetivo de este trabajo es desarrollar una via clini-
ca para organizar y coordinar la atencién multidisciplina-
ria a los pacientes con EM en un hospital universitario,
para aplicarla no solo en la fase inicial de diagnostico,
sino en todo el seguimiento posterior de la enfermedad
dentro de un @mbito ambulatorio. Con ello se quiere con-
seguir una mejor coordinacion de todos los especialistas
que intervienen en la atencién a estos pacientes, una dis-
minucién de la variabilidad en la practica clinica entre
ellos, un mejor aprovechamiento de los recursos sanita-
rios, con reduccion de los costes, y una mejora de la ca-
lidad asistencial.

Métodos

La via clinica de EM ha sido elaborada de forma conjunta
por diferentes profesionales del Hospital Universitario, por
iniciativa del Servicio de Neurologia.

Sguiendo el modelo FOCUS PDCA®, se organiza un equi-
po de trabajo que se encarga de poner en comun planes de
asistencia, objetivos, oportunidadesde mejora, entre otros.
Se trata de un grupo formado por médicos, personal de en-
fermeria y de gestion de recursos sociales, implicados en la
atencién del paciente con EM.

Para disefiar la via clinica se realizaron revisiones biblio-
graficas, en que se analizaron guias diagnosticas y terapéu-
ticas, protocolos y guias de actuacién publicadas en rela-
cion con la atencién del paciente con EM. S realizd
busqueda bibliografica en diferentes fuentes (MEDLINE-
OVID, MEDLINE-ProQuest, MEDLINE-EIFL, EMBASE-OVID) y se
Ilegd a consenso entre los diferentes profesionales respecto
a los puntos clave.

Se realiz6 un total de 5 reuniones para el disefo de la
documentacién de la via clinica. H grupo de estudio esta-
ba formado por especialistas de neurologia, psiquiatria,
rehabilitacion, fisioterapia, oftalmologia, urologia, medi-
cina preventiva, radiologia, neurofisiologia y personal de
enfermeriay de asistencia social. Se disefiaron los diferen-
tes documentos bajo consenso y aplicando la medicina ba-
sada en la evidencia. La via clinica realizada se present6 a
todo el servicio de neurologia y los profesionales que cola-
boraron en ellay fue aprobada por la direccion médica del
hospital.

Resultados

La forma de presentacion de una via clinica es la matriz
temporal, la cual se acompara de una serie de documentos
que han de ser utilizados por todo el personal que interven-
ga en la atencion del paciente?!.

La via clinica para la atencion de los pacientes con EM se
puede usar en papel o en soporte informatico, y se compo-
ne de los siguientes documentos:

. Matriz cientifico-técnica (fig. 1). Se trata del documento

de la via clinica donde se recoge el plan de asistencia al
paciente con EM. En el eje de ordenadas se recoge la
evaluacion y la asistencia, tratamientos médicos y cui-
dados de enfermeria, la atencion al paciente y familia-
res y las ayudas sociales y los objetivos de cada visita.
En el eje de abscisas se coloca el tiempo ordenado por
consultas: fase inicial de diagnostico, consultas sucesi-
vas de diagnostico y consultas de seguimiento. De este
documento se extraen diversos anexos localizados por
superindices con nimeros:

—Anexo 1. Pruebas de laboratorio en fase de diagnostico.

—Anexo 2. Pruebas de laboratorio a valorar (fase de
diagnostico).

—Anexo 3. Analitica de seguimiento.

—Anexo 4. Criterios clinicos y de laboratorio para el
diagnostico de EM (Poser, 1983).

—Anexo 5. Criterios de McDonald para el diagnostico de
EM (revision, 2005).

—Anexo 6. Escala ampliada del grado de discapacidad
(EDSS).

—Anexo 7. Sistemas funcionales de la escala EDSS.

—Anexo 8. Escala modificada del impacto de la fatiga
(MFIS).

—Anexo 9. Cuestionario de la calidad de vida en la EM.
Escala de FAMS

—Anexo 10. Escala de Ashworth modificada.

Documentos de pruebas diagnésticas para el paciente.
Esta informacién consta de unos documentos donde se
describen las pruebas a realizar durante el periodo de
diagnostico y seguimiento especificando en qué consiste
en un lenguaje coloquial y comprensible, la preparacion
previa que precisan, el lugar y horario de realizacion y
el cuidado posterior a las pruebas. S entrega al enfer-
mo en la fase de diagnostico para facilitarle la compren-
sion de todas las pruebas que se le van a hacer.
Documento de informacién para el paciente y los fami-
liares. Documento donde se proporciona informacion
general de la enfermedad (concepto, sintomas, evolu-
cion, tratamientos), asi como recomendaciones genera-
les e informaciones de interés (asociaciones, horarios y
teléfonos de consulta) (fig. 2).

Encuesta de evaluacién de la calidad percibida. Es un
cuestionario que se cumplimenta de forma anénima.
Se entrega a los pacientes y familiares en las consul-
tas de seguimiento. Mediante diferentes preguntas se
evallan distintos aspectos del grado de satisfaccion
con la atencion recibida con respecto a la informacion
sobre el estudio de la enfermedad, pruebas realiza-
das, informacion sobre asociaciones y paginas de in-
ternet, ayudas sociales existentes y adaptaciones a la
vida diaria, control de los sintomas, los ejercicios de
rehabilitacion y fisioterapia, disponibilidad del perso-
nal en atender sus peticionesy necesidadesy la ama-
bilidad del personal. Las respuestas se valoran me-
diante la escala Likert de cinco categorias.
Posteriormente aparece una escala analdgica visual
del 0 al 10 para realizar una valoracion global de la
atencion recibida. Por dltimo, sefalar si han tenido
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Figura 1 Matriz cientifico-técnica de la via clinica de esclerosis multiple.
algun problema en alguno de los aspectos de la cali- 6. Mapa de procesos. H mapa de procesos ofrece una vi-
dad percibida especificandolo. También tiene un es- sion general del sistema de gestion del diagnéstico, el
pacio abierto para expresar aspectos en los que se tratamiento y el seguimiento de un paciente con EM
pueda mejorar. (fig. 3).
5. BEvaluacién de la via clinica. S lleva a cabo mediante di-
ferentesindicadores para poder evaluar lasmejorasen la
calidad. En el caso de la via clinica de EM se evalua: Discusion
—Adecuacion de pruebas diagnésticas. Las vias clinicas son una herramienta muy Gtil en la me-
—Ffectividad diagnéstica. jora continua de la calidad asistencial y facilitan la inte-
—Informacion sobre pruebas diagnoésticas. gracion de guias de practica clinica, protocolosy algorit-
—FEvaluacion de la capacidad funcional mediante la es- mos?. Sus ventajas se basan en la integracion de las
cala EDSS actuaciones de todos los profesionales, la optimizacion
—Informacion sobre enfermedad y seguimiento. de las actividades adecuadas y necesarias, la temporali-
—Informacion sobre ayudas sociales y asociaciones de dad y la colaboracién y coordinacion de todos los profe-
pacientes/ familiares. sionales implicados®.
—Percepcién de la atencion recibida por pacientes/ fa- Los pacientes con esclerosis multiple son jévenes con
miliares. una evolucion crénica y discapacitante. Esta enfermedad
—Brotes de EM (estandar evolutivo). se caracteriza por un curso variable y sintomas muy diver-
—Ingresos por EM (efectividad en la disminucion de dias  sos (visidn borrosa, alteraciones de la sensibilidad, tras-
de hospitalizacién). tornos de la marcha, alteraciones urinarias, depresion y

—Calidad de vida. deterioro cognitivo, entre otros) que requieren la inter-
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& QUE ES LA ESCLEROSIS MULTIPLE?
La Esdemnsis Miltiple (EM.) ez una enfermedad
crénica e inflamatoda del sistema nendoso central
que afecta al carebro v médula
aspinal.

La enfermedad suele comenzaren
la juventud v ez mas frecuente en
mujenss.

Mo ez una enfemmedad contagio-
=3, ni hereditana, y no afecta a la
esper@nza de vida.

£COMO SE PRODUCE?

La causa de la Esclerosis Milfiple no se oorncs,
Se cree que una mwespussta anomal del i na
inmunaldgica contra el propio arganismo, praduce
dafio o destruccion de la mislina.
La MIELINA &= una sustancia que mdea yprotege
las fibras nendosas, fadlitands la conducsion de
los impulsos nendosos. Sila mieling es destruida o
dafiada, se interrumpe la capacddad de los nervias
para condudr las zefiales desde v hada el cere-
bra, aparedenda loz sintomas de la enfermedad.
a e e, e, e, e, T
N —— Wy e TN S VLA
—

ot
El dafio gwonal ocurre desde | as fases iniciales del
la EM. v contibuye en gran medida a la progre-
zidn de la dizcapacdad.

LEUE SINTOMAS PRESENTA?
Los sintomas warian en funddn de |a pare del sis-
tema nendoso central afectada.
Alinicdo dela enfemedad suelen ser leves y des-
aparecen zin tratamiento. Pero con elfempo pue-

Las sintermas mas frecuentes zon:
Diebilidad mu=scular o carenciz de fuerza
Hommigueo

Fata de coominacion

Faiga

Trastomos del equilibrio, mamha inestable
Ateraciones visigles

Temblor

Espasticidad o rigdez muscular
Traztomos del habla

Trastomos intestinales o urnanos
Trastomios de [afuncibn sexual
Trastomos de lamemaria

Lo MAYOR|S DE FERSONAS CON EM NO
PRESENTAN TODOS ESTOS SINTOMAS

-
-
Y
-
-
&
>
-
Y
-
-
-

SCOMO EVOLUCIONA LA E.M.7
=+ Latfoma mas frecuente (20% de padentes) se
llama remiterte-recumente (EMRER). Apanrecen a
lo largo del fiempo episodios de empeoramients
aguda, que duran mas de 24 haras, llamados
EROTES.

Los brotes pueden mejorar espontaneamente v
otras weces pueden dejar secuelas definitivas.
Entre loz brotes pueden transcurrir meses o afios
durante los que la enfermedad parece indctiva.

= Algunos padentes al cabo de los afios
presentan un deteriora paulatine de zu estado
neuroldgico, sin reladén con los brotes, esta
forma de ewolucidn es
la  =ecundanamente

progresiva (EMSPL

= Laftercerafoma de ewolucion de la
enfemmedad es mucho mas rara. Se denoming
prirmariamente progresiva (EMPR) v presenta
un empe oramisnto

progresivo de las

funciones neunla-

gicas desde elinica,

sin que hava brotes.

j,CL‘IHO SEDIAGMOSTICA?
El diagnéstico se basa en |os sintomas, se rea-
liza principalmente con la histoia dinica v la
explaracion neuraldgica.
Requiere 13 realizaddn de unaserie
de pruebas, que se espedfican en &
el documento "Infommadon para el
padentz en estudio de anfemnedad
dezmiglinizants”.

TRATAMIENTO

Mo se dispone de ningldn medicaments capaz
de curarla EM.. El tratamiento se adapta ala
evalucidn de cada padente, v engloba cuatro
aspedos de la enfermedad:
#  Tratamiento del brote: coricoides
habitualmente 3 dosis attas porvena.
% Modificadores de la ewoludidn natural da la
erfermedad: Interferdn beta (Awonex’, Rebif
Betaferon '), Acetato  de glatiramero
(Copaxone, Azatioprina  (Imurel™,
Mitoxantron a v Matalizuomab (Tysabri ™).

*  Sintomaticos: destinades a  aliviar los
sintomas que interfieren con las actividades
cotidianas o las complicacdones  como |a
espadicidad, atteradones uinarias, del estado
de animo, ete

% FRehabilitadores: fisioterapia, ferapia

den llegar a ser mas nuUMerosos y graves.

ocupadonal y logapedia.

Figura2 Documento de informacion al paciente con esclerosis maltiple.

vencion no solo del neurélogo, sino también de otros mu-
chos especialistas. La enfermeray el neurdlogo realizan el
seguimiento de los tratamientos inmunomoduladores por
via subcutanea o intramuscular utilizados en esta enfer-
medad. Ademas, al ser estos pacientes jovenes, el papel
de la trabajadora social es muy importante para ayudarles
a mantenerse activos en el mercado laboral. Por ello, la
atencion a estos pacientes sélo puede hacerse con un
abordaje multidisciplinario.

Las vias clinicas se suelen usar en enfermedades muy fre-
cuentes, y en aquellas con un riesgo alto o un coste eleva-
do, pero también se utilizan cuando es necesaria la colabo-
racion de multiples profesionales.

El desarrollo de una via clinica en pacientes con EM
en nuestro hospital surge ante la necesidad de coordi-
nar la atencion multidisciplinaria que precisan estos pa-
cientes, asi como el coste sanitario que de ello se deri-
va. Mediante la via clinica se podra conseguir una
atencién multidisciplinaria por parte de distintos profe-
sionales motivados, de mayor calidad y dentro de tiem-
pos adecuados. Asimismo, se podran disminuir los costes
que conlleva una enfermedad cronica, debido al mejor
uso de los recursos, ademas, utilizados por profesiona-
les especializados, y se estandarizaran los procesos de
diagnéstico y tratamiento.

Larealizacién de esta VC es novedosa porque, trasrevision
bibliografica, hay publicadas vias estandarizadas para proce-
sos agudos de la EM, como el tratamiento con corticoides
intravenosos en los brotes de la enfermedad'® o de rehabili-
tacion'®; sin embargo, no hay vias enfocadas a la atencién
completa de esta enfermedad que tengan en cuenta aspec-
tos diagnésticos y terapéuticos desde su inicio. Ademas, es-
tan disefiadas para un ambito ambulatorio y no hospitalario.

Las vias clinicas implantadas en otros procesos®# desta-
can, en general, resultados satisfactorios. Consiguen una
asistencia homogénea, de calidad, basada en la medicina ba-
sada en la evidencia y reducen de forma significativa la es-
tancia hospitalaria y laslistas de esperay, secundariamente,
el coste sanitario. Permiten estandarizar el proceso diagnos-
tico y terapéutico, siempre primando el sentido comin y la
experiencia clinica. Siempre hay que tener en cuenta que
una VC no sustituye la decision propia del profesional®.

Ello también influye en una mejor formacion de los pro-
fesionales facilitando el trabajo en equipo®?.

Esta via clinica indica los pasos a seguir, primero, en la
fase inicial de diagnostico y, luego, en la fase de seguimien-
to de tratamiento farmacologico y rehabilitador; explica las
pruebas a realizar, los tratamientos posibles y cuando y qué
tipo de informacion se debe dar. Ordena cronolégicamente
cuando deben intervenir los distintos especialistas.
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Unidad multidisciplinaria
de esclerosis multiple

Procesos estratégicos/directivos

Gestién de la Gestion de Gestién Gestién de Mantenimiento Medicion, analisis
documentacion registros RR.HH. compras de equipos y mejora continua
Determinacién Planificacién Comunicacién Disponibilidad Revisién por
de objetivos interna de recursos profesionales

i 1 v T Y

Fase inicial diagndstica Confirmacién diagnéstica Seguimiento
Historia clinica y exploracién Valoracion clinica Historia clin Exploracién
neurolégica o . .
9 Criterios diagndsticos

Pruebas complementarias

Pruebas complementarias para
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