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1 Abreviaturas

Abreviatura
AP

AE

CC.AA.

CIS

CSUR

cv

CVRS

DAP

DE

EDSS

Pentien

RMI
SNC
SNS
SROI
TME
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Descripcion

Atencion primaria

Atencion especializada

Comunidades auténomas

Sindrome neuroldgico aislado, del inglés Clinically isolated syndrome
Centros, Servicios y Unidades de Referencia

Calidad de vida

Calidad de vida relacionada con la salud

Disposicion a pagar

Desviacion estandar

Escala expandida del estado de discapacidad, del inglés Expanded
Disability Status Scale (escala de discapacidad)

Esclerosis multiple

Esclerosis multiple en sus formas progresivas (EMSP y EMPP)
Esclerosis multiple secundariamente progresiva

Esclerosis multiple primariamente progresiva

Esclerosis multiple remitente-recidivante

EuroQol-5 Dimensions

Incapacidad permanente

Incapacidad temporal

Impact Reporting Investment Standards

Liquido cefalorraquideo

Médico de atencién primaria / Medicina de atencién primaria
Numero de casos

Plan Estratégico Nacional para el Tratamiento Integral de las
Enfermedades Neuroldgicas

Resonancia magnética por imagen

Sistema nervioso central

Sistema nacional de salud

Retorno Social de la inversion, del inglés Social Return on Investment

Tratamiento modificador de la enfermedad
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Atribucién

Decremento

Desplazamiento

Duracién

Impacto

Input

Mapa de impacto

Monetizar

Outcome

Output

Peso muerto

Proxy

Ratio SROI

Stakeholders

Valor Actual Neto

Valor financiero
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Porcentaje de un retorno que no se debe a la intervencion evaluada,
sino a la contribucidon de otras organizaciones o personas.

Porcentaje de deterioro de un retorno a lo largo del tiempo. Se aplica
solo a partir del segundo afio.

Porcentaje de un retorno que desplaza a otro retorno.

Tiempo (en general, afios) que dura un outcome después de la
intervencion.

Retorno derivado uUnicamente de la intervencién evaluada. Implica
depurar el cambio con los conceptos de atribucion, peso muerto,
desplazamiento y decremento.

Inversidn hecha por cada stakeholder y que es necesaria para que la
actividad ocurra. Puede ser de naturaleza financiera o no financiera.

Esquema que refleja cémo se utilizan los recursos para realizar
actividades que luego conducen a retornos concretos para los
diferentes stakeholders.

Asignar un valor monetario a algo.
Retorno, resultado o cambio que se produce como consecuencia de
una actividad. Puede ser esperado o inesperado, positivo o negativo.

Propuesta de una actividad concreta, englobada en el marco de una
intervencion.

Porcentaje de un retorno que hubiese ocurrido de todos modos, aun

si no se realizase la actividad.

Valor aproximado de algo que no tiene un valor de mercado concreto.

Valor actual total del impacto dividido por la inversién total.
Grupos de interés (personas, organizaciones, entidades..) que
experimentan un cambio como resultado de la intervencién analizada.

Valor del dinero, en moneda de hoy, que se espera en el futuro, menos
la inversidn requerida para generar la actividad.

Excedente econémico generado por una organizacién en el curso de
sus actividades.
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Justificacion y objetivos

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad desmielinizante neuroldgica, autoinmune,
degenerativa, cronicay progresiva, asociada a diferentes factores genéticos y medioambientales.
Se trata de la enfermedad neurolégica mas discapacitante en adultos jévenes, se manifiesta en una
gran diversidad de sintomas tales como debilidad, espasticidad, trastornos de la miccion,
deterioro cognitivo, fatiga, etc. y provoca una limitacidn importante en la vida personal, familiar,

social y laboral de los pacientes.

La European Multiple Sclerosis Platform estimd en 2015 una prevalencia de 47.000 pacientes
adultos. La incidencia anual se estima en 5,8 nuevos casos/100.000 habitantes. La EM presenta
varios fenotipos principales: la EM remitente-recidivante (EMRR), que a su vez puede presentar
fenotipo activo o no activo, y las formas progresivas de la EM (EMFP), que incluyen la EM
secundariamente progresiva (EMSP) y la EM primariamente progresiva (EMPP). Estas formas

progresivas pueden ser activas o no, y con o sin progresion.

Al igual que en otras enfermedades crénicas, los pacientes con EM también presentan una
elevada incidencia de comorbilidades que pueden influir tanto en el retraso diagndstico como en
la progresién de la discapacidad. Son precisamente la discapacidad y las comorbilidades las que
determinaran las necesidades sanitarias y asistenciales de cada paciente. De hecho, la EM supone
una carga econdmica media anual que oscila entre los 20.600 € por paciente leve hasta los 68.700

€ por paciente grave.

En un contexto donde la medicion del valor social tiene cada vez mds auge en el ambito de la
salud publica, este trabajo tiene dos objetivos fundamentales: el primero es consensuar un
conjunto de propuestas que contribuyan a mejorar el abordaje de la EM dentro del Sistema
Nacional de Salud (SNS) espafiol, teniendo como punto de partida las necesidades no cubiertas
de los pacientes con EM, asi como de los profesionales sanitarios vinculados a esta enfermedad;
el segundo objetivo persigue aproximar tanto la inversion que seria necesaria para implementar

dichas propuestas, como el valor social que se derivaria de su implementacion.

Finalmente, el coste de oportunidad de una inversion en el SNS es muy alto, por lo que un analisis
del retorno social de la inversién (SROI) facilitaria la toma de decisiones al respecto, creando el

maximo valor social para todos los grupos de interés. Hay posiblemente buenas oportunidades de
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inversidn en salud publica que tan sélo necesitan decisores que, en virtud de los datos obtenidos,

apuesten por implementarlas.
Metodologia

El método elegido para medir el valor social de estas propuestas es el SROI, que presenta dos
ventajas a destacar. En primer lugar, combina enfoques cualitativos, cuantitativos y financieros,
lo que la convierte en una de las metodologias mas completas para calcular el retorno social. En
segundo lugar, demuestra la importancia de crear un didlogo formal entre los grupos de interés
para involucrarles de esta manera en todo el proceso de cambio, maximizando el valor social
obtenido. Este punto es especialmente relevante para los pacientes, ya que los empodera. Como
consecuencia, se reduce la desigualdad entre los grupos de interés, y participan de forma activa

en todo el proceso del estudio.

Las principales fuentes de informacién del andlisis SROI fueron una revisidn narrativa de literatura
cientifica, una encuesta a pacientes con EM y la consulta a un grupo multidisciplinar de trabajo,
conformado por nueve personas, con perfiles y puntos de vista diferentes tales como la
neurologia, la atencién primaria, la enfermeria hospitalaria, la farmacia hospitalaria, la
fisioterapia, el trabajo social y la perspectiva de pacientes representada por Esclerosis Multiple

Espafia y una paciente.

La consulta al grupo multidisciplinar de trabajo sirvié para alcanzar el primer objetivo del estudio:
consensuar un conjunto de propuestas que contribuyeran a la mejora del abordaje de la EM
dentro del SNS. Entre todos realizaron propuestas de actividades a implementar, que se votaron
posteriormente de forma individual. Aquellas propuestas con mayor votacién media fueron
seleccionadas para ser cuantificado su retorno social. Por razones organizativas, las propuestas
se recopilaron y analizaron en torno a tres areas: diagndstico (por la relevancia de la deteccién

precoz de la enfermedad), EM remitente-recidivante y EM en sus formas progresivas.

Una vez establecido el alcance del proyecto (las propuestas finales para mejorar el abordaje actual
de la EM), se comparé el potencial retorno social total derivado de dicho abordaje, respecto a la
inversiéon requerida para ponerlo en marcha, durante un horizonte temporal de un afio. Todos los
retornos se calcularon en unidades monetarias, por lo que los retornos intangibles (bienestar,
calidad de vida...) se midieron a través de indicadores proxy. El resultado de este célculo nos
ofrecié una ratio que indica cuanto retorno social se obtendria por cada euro a invertir. Los

resultados se muestran tanto en términos de retorno tangible como intangible.
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Finalmente, se realizd un analisis de sensibilidad para mostrar la robustez del andlisis, a partir de
la variacién en determinadas variables para las que se hicieron asunciones, debido a la falta de

disponibilidad de algunos datos.
Resultados
Consenso sobre el abordaje ideal de la EM

Las propuestas para una mejora en el abordaje de la EM en el SNS suman un total de 18,
distribuidas de manera equitativa entre las tres dreas: 6 en el area Diagndstico, 6 en el area EMRR

y 6 en el drea EMFP.

Las propuestas enmarcadas en el drea de Diagndstico apuntan a una deteccién precoz de la
patologia, mediante la formacion en sintomas, dirigida tanto a médicos de atencién primaria
como a otras areas, y la disminucion del tiempo de espera para acceder a la primera consulta de
neurologia, a la prueba de resonancia magnética por imagen (RMI) diagndstica y a la visita de
resultados. Asimismo, se incluye una visita precoz tras el diagndstico encaminada a ofrecer al
paciente una informacién completa sobre el curso de la enfermedad, una vez que éste ha

asimilado (en cierta manera) el diagndstico.

Las propuestas incluidas en el drea de EMRR hacen referencia a la coordinacién entre niveles
asistenciales y entre especialidades, haciendo énfasis en los protocolos de seguimiento, en la
equidad en el acceso a los tratamientos y en la educacién sobre habitos saludables dirigida a los

pacientes.

Las propuestas que comprende el drea de EMFP se centran en la coordinacién entre niveles
asistenciales, la equidad en el acceso a los tratamientos, la educacion sanitaria en los sintomas
colaterales que acompafan la enfermedad, la rehabilitacion integral y la mejora de la proteccién

social de los pacientes.
Cdlculo del retorno social

Tras la hipotética implantacion de estas propuestas en el SNS diversos grupos de interés
experimentarian cambios sustanciales: tanto el SNS y los profesionales que lo integran
(neurologia, medicina de atencién primaria, enfermeria, psicologia, trabajo social, terapia

ocupacional, fisioterapia, logopedia, etc.) como los pacientes y sus cuidadores informales.

La inversidn necesaria para la implantacion de estas propuestas ascenderia a 148 millones de

euros, mientras que el potencial retorno social se estima en 272 millones de euros. De esta
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manera, el retorno social casi duplicaria la inversidn realizada, con una ratio de 1,83 euros, que

indica que por cada euro invertido se podrian llegar a obtener 1,83 euros de retorno social.

Por areas, el 52,4% de la inversion corresponderia a EMFP, el 43,3% a EMRR y el 4,3% restante a
Diagndstico. Respecto al retorno social, el 53,3% se obtendria en EMRR, el 41,1% en EMFP vy el
5,6% restante en Diagndstico. A pesar de que se muestra una ratio para cada area analizada,
conviene recordar que las propuestas para el abordaje ideal planteadas suponen un todo en el
manejo del paciente con EM, por lo que debieran considerarse de forma integrada y no aislada,
tanto por una cuestion de equidad entre pacientes, como de interdependencia de unas

propuestas respecto a otras.

Del retorno social total, un 74,2% seria tangible, mientras un 25,8% seria de caracter intangible.
En este Ultimo grupo se incluyen, por ejemplo, indicadores proxy para la vivencia subjetiva del

paciente por evitar un brote, por mejorar su bienestar emocional o la carga de cuidado informal.
Andlisis de sensibilidad

Mientras el caso base del analisis se sitUa en una ratio de 1,83 euros, los resultados para el peor
escenario mostrarian una ratio de 1,59 euros por cada euro invertido, y para el mejor escenario
una ratio de 2,15 euros por cada euro invertido en el conjunto de propuestas para un abordaje

ideal.
Conclusiones

El abordaje de la EM dentro del SNS presenta en la actualidad algunos puntos de mejora. Las
propuestas consensuadas por el Grupo Multidisciplinar de Trabajo desvelan las necesidades no
cubiertas en torno a la EM desde un punto de vista global que alna diversas perspectivas. El
andlisis presentado muestra que la implementacion de estas propuestas podria ofrecer
resultados positivos, tanto para el paciente con EM y sus cuidadores informales, mediante un
incremento de su calidad de vida relacionada con la salud, asi como para el SNS en términos de

eficiencia en su atencion.
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4  Introduccidn a la esclerosis multiple

4.1 Etiopatogenia

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad neuroldgica, autoinmune, degenerativa, crénicay
progresiva que comienza en la juventud™. Se trata de la enfermedad neuroldgica mds
discapacitante en adultos jovenes, que provoca una limitacién importante en la vida personal,

familiar, social y laboral de los pacientes!!.

La EM es una patologia desmielinizante, en la que las prolongaciones de las neuronas de
diferentes localizaciones de la sustancia blanca y gris del sistema nervioso central (SNC),
denominadas axones, pierden el componente que las recubre (mielina), lo que conlleva pérdida

neuronalt®*>!

. La etiologia de esta enfermedad es compleja y se asocia a diferentes factores
genéticos y medioambientales, tales como la infeccion por virus de Epstein-Barr, el tabaco, el

déficit de vitamina D o la luz ultravioleta™®.

La mayor parte de los pacientes diagnosticados de EM presenta brotes, definidos como la
aparicion de una nueva manifestacion neuroldgica de al menos 24 horas de duracion, atribuible
auna o mas lesiones en el SNC!. En general, las manifestaciones clinicas de un brote se producen
en horas o dias, seguidas de un periodo de estabilizacion variable (7-15 dias) y de una fase
posterior de mejora, que puede ser total o parcial®. Se considera que los sintomas neuroldgicos
producidos hasta 30 dias después de la primera manifestacién clinica forman parte del mismo

brote!™.

4.2 Epidemiologia

Los estudios epidemioldgicos realizados en Espafia muestran un aumento en la prevalencia de
EM en las Gltimas décadas!”.. Un estudio llevado a cabo en Catalufia registré una prevalencia de
58 pacientes por 100.000 habitantes en 1991%!, mientras que un estudio posterior de 2008
realizado en la misma zona detectd 79,9 casos por 100.000 habitantes. Estos valores han
seguido aumentando y, segln los datos publicados por la European Multiple Sclerosis Platform,

se estima que la prevalencia en nuestro pais es de 47.000 pacientes adultos!*?.

También se ha detectado un aumento en la incidencia de EM. Entre los afios 1998 y 2003, se
estimé una incidencia de 5,3 casos por 100.000 habitantes!**, mientras que un estudio posterior

llevado a cabo por Carredn-Guarnizo, et al. (2016) estimo la incidencia de EM en 5,8 casos por
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100.000 habitantes. Ademas, se registrd el doble de mujeres diagnosticadas de esta patologia

respecto de hombres!*?),

Segun datos del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, en 2015 se registraron 258
muertes por EM en nuestro pais'*®. Sin embargo, se estima que esta cifra es inferior respecto de
la real, debido a las dificultades en el registro de estos pacientes. No obstante, se ha observado
que los pacientes diagnosticados en edades tempranas presentan una mayor tasa de

supervivencia respecto de los diagnosticados en edades méas avanzadas™.

Como consecuencia de la dispersién de las lesiones en el SNC, la EM se manifiesta en una gran
diversidad de sintomas!**”. La neuritis dptica es uno de los primeros sintomas en el momento
del diagndstico y se presenta en el 15-20% de los pacientes!*®. Se caracteriza por una pérdida de

agudeza visual, acompafiada de dolor ocular que aumenta con la movilizacién del ojo!*3!.

Por otro lado, los pacientes con EM suelen presentar debilidad, que constituye la causa mas
frecuente de discapacidad, y espasticidad, que provoca espasmos dolorosos y anquilosis*3. Entre
los sintomas sensitivos se incluyen parestesias, hipoestesias y disestesias, que provocan

entumecimiento, hormigueo y pinchazos, entre otras manifestaciones!?.

Ademads, la mayor parte de los pacientes con EM presenta trastornos de la miccion, como
urgencia miccional, aumento de la frecuencia miccional, incontinencia y retencién episddica de
la orina. Cualquiera de estas alteraciones suele asociarse a un residuo postmiccional en la vejiga,

lo que facilita el desarrollo de infecciones urinarias™?.

También se han detectado sintomas cognitivos en el 40-80% de los pacientes!*®, que afectan
principalmente a la velocidad de procesamiento de la informacion, la atencién, la memoria, las
funciones ejecutivas y la percepcidn visuoespacial®”. La demencia es frecuente en la EM

avanzada™?3l,

Otros sintomas frecuentes son la fatiga®, presente en el 65-70% de los pacientes®, y la depresion,
gue se relaciona con la incertidumbre de la enfermedad y puede influir negativamente en el

funcionamiento psicosocial y la adherencia al tratamiento®*!,

@ Se define como una sensacién de cansancio fisico y mental no relacionada con la intensidad de la actividad
desarrolladal®l.
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Asimismo, los pacientes con EM tienen mds probabilidades de sufrir trastornos del suefio
respecto de la poblacidn general, debido a los acontecimientos adversos de la medicacién,
espasmos o dolores®??. Algunos de estos trastornos del suefio son: insomnio, somnolencia diurna
y sindrome de piernas inquietas!*3!.

Al igual que en otras enfermedades crénicas, los pacientes con EM también presentan una

elevada incidencia de comorbilidades???

, que pueden influir en la patologia retrasando el
diagndstico, acelerando la discapacidad, empeorando su calidad de vida (CV) y aumentando la
mortalidad®~%%!. Sicras-Minar et al. (2017) registraron que los pacientes espafioles presentaban
una prevalencia media de 5,0+3,0 comorbilidades. Las mas frecuentes fueron la depresion
(32,4%) y las enfermedades metabdlicas como dislipemia (31,1%), hipertension (23,0%),

obesidad (22,5%) y diabetes mellitus (7,7%). También se detectaron otras enfermedades

respiratorias como la enfermedad pulmonar obstructiva crénica (9,0%) y el asma (6,3%)%7..

Segun Lublin et al. (2014), la EM presenta los siguientes fenotipos principales®!:

e Sindrome neurolégico aislado (CIS, del inglés Clinically isolated syndrome). Se ha registrado
en el 3,2% de la poblacion espafiola, generalmente en individuos jévenes de entre 20-40
afios®?”!. Se trata del primer evento clinico neuroldgico sugestivo de EM, con una duracién
de 24 horas, y que puede presentar una recuperacion parcial o total. Se corresponde con una
Unica lesion en la sustancia blanca®?%,

e EM remitente-recidivante (EMRR). Se ha registrado en el 62,2% de los pacientes espafioles
y es la forma mas frecuente en el diagndstico?”). Se caracteriza por presentar brotes
intercalados con etapas de remisidon, aunque su incidencia disminuye durante la
enfermedad!. En pacientes con una buena respuesta al tratamiento, la tasa anualizada de
brotes es de 0,58 Debido a que los pacientes a menudo no llegan a recuperarse
completamente, estos episodios suelen generar un aumento acumulado de Ia
discapacidad3%32),

e Formas progresivas de la enfermedad (EMFP). Se trata de los fenotipos en los que se produce
un aumento continuo de la disfuncién neuroldgica/discapacidad, aunque puede estar

acompafiado de periodos de estabilidad?®. Se clasifican en:

- EM secundariamente progresiva (EMSP). Constituye el fenotipo que implica mayor grado

de discapacidad!. Se produce en el 25,2% de los pacientes con EM en Espafia, que
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presentan un deterioro neurolégico lento, con o sin brotes?’]. Se estima que el 50% de
los pacientes con EMRR suele evolucionar a este fenotipo!*33!.

- EM primariamente progresiva (EMPP). Se ha registrado en el 9,5% de los pacientes con
EM en Espafial?”. Se caracteriza porque la discapacidad y los sintomas se agravan desde
el principio. Los pacientes presentan periodos de estabilidad ocasionales y mejorias

pasajeras poco importantes, sin desarrollar brotes!.

Lublin et al. (2014) también indican los conceptos de actividad y progresién de la enfermedad,

capaces de modificar los fenotipos anteriores. De este modo, establecen!?®:

e “Enfermedad activa”, definida desde un punto de vista clinico como aquella en la que se
producen recaidas, episodios agudos o subagudos de alteraciones neuroldgicas, seguidas de
recuperacion total o parcial, en ausencia de fiebre o infeccion. Si se consideran los resultados
de las pruebas de imagen por resonancia magnética, se define como la aparicién de lesiones
nuevas en T2 o que captan gadolinio en T1.

e “Progresién o empeoramiento”. Se trata del aumento de la disfuncion neuroldgica en un

intervalo de tiempo.

Asi, es posible establecer que tanto los pacientes con CIS como los diagnosticados de EMRR
pueden presentar un fenotipo activo o no activo. Un paciente con CIS activo cumple los criterios
de diagndstico de EM?834 En cuanto a las formas progresivas, pueden ser activas o no y con/sin

progresion(?®l.

4.5 Discapacidad y calidad de vida relacionada con la salud

La discapacidad permite valorar el impacto de las enfermedades en la vida del paciente. Se define
como la consecuencia funcional de estas alteraciones o las limitaciones para las actividades de la

vida diaria, que pueden ser evaluadas con pruebas estandarizadas de funcién neuroldgical®®.

La escala EDSS (del inglés, Expanded Disability Status Scale) es la escala mas utilizada actualmente
para la evaluacion de la afectacidn neurolégica producida por la EMB®. Sin embargo, también
evalUa la discapacidad, al incluir la capacidad para caminar en la puntuacion final. Se trata de una
escala de 20 grados, de O (examen neuroldgico normal) a 10 (muerte por EM), que va

aumentando en intervalos de 0,5 puntos a partir de 1. Las puntuaciones de 0-3,5 se estiman en
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funcién de la evaluacion de los sistemas funcionales® y a partir de 4,0, se incluye la afectacion de

la marcha en la puntuacion global (Figura 1)1,

Figura 1. Escala de discapacidad EDSS.
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Abreviaturas: EDSS: Expanded Disability Status Scale. Fuente: adaptado de Martinez et al., 2015036,

los pacientes con EMB&39 Se ha observado que la CVRS disminuye desde el momento del
diagndstico vy, en general, es superior en aquellos diagnosticados de EMRR respecto de los que
presentan las formas progresivas de la enfermedad“?. Oreja-Guevara et al. (2017) detectaron
que la mayor parte de los pacientes espafioles con EM presenta dificultades en practicamente
todas las dimensiones del cuestionario EuroQol-5 Dimensions (EQ-5D). Los pacientes declararon
dolor y malestar (63%), problemas en la realizacién de las actividades cotidianas (62%),

ansiedad/depresion (55%) y dificultades en la movilidad (54%) y en el autocuidado (26%)%Y.

Asimismo, los pacientes con EM indicaron dificultades en el entorno laboral®4?. Se registré que
el 45% de los pacientes con EM en edad de trabajar estaban empleados o auto-empleados. Entre
los pacientes ocupados, el 72% sentia que la EM afectaba a su productividad, siendo los sintomas
mas problematicos la fatiga (64%), la dificultad para pensar (29%), el malhumor (27%), la

movilidad (25%) y el dolor (20%)!.

b Se refiere a los sistemas funcionales neuroldgicos: piramidal, cerebelo, tronco del encéfalo, sensitivo, esfinteriano,
visual, cerebral o mental y el grupo “Otros” 36,371,
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En Espafia en el afio 2017 se concedieron_(IT) debidas a la EM,

que suponen el 0,05% de todas las IT producidas en el territorio nacional. Por regiones, la
Comunidad de Madrid, Catalufia y Andalucia registraron los mayores porcentajes de IT debidos a

la EM con 23,8%, 17,1% y 12,2%**.

Respecto a I_P), se produjeron un total de 616 casos debidos a la EM

en 2017. Segun género, el mayor porcentaje corresponde a mujeres (61,2%). Respecto a los

grupos etarios, las edades comprendidas entre 41 y 50 afios suman el 38,1%, siendo significativo

La EM también impacta en la _e estima que la mayor parte de los

cuidadores son informales y que en la mitad de los casos esta asistencia la proporcionan

familiares que conviven con el paciente!*#245-471 Se ha detectado que el 20,6% de los cuidadores

informales presenta sintomas de- el 10,6% percibe su_ el
9,4% recibe un _48]. También se ha observado que el progresivo aumento del

déficit cognitivo de los pacientes provoca una mayor incidencia de sintomas depresivos en estos

cuidadores, lo que contribuye a un mayor_

4.6 Necesidades no cubiertas en EM

Las necesidades asistenciales de los pacientes dependen de los sintomas, del grado de
discapacidad y de la presencia de comorbilidades!*??. La variabilidad clinica de la EM requiere de
la intervencién de un equipo multidisciplinar, formado principalmente por -

_5(*52]. Ademds, al tratarse de un trastorno cronico, la atencién debe incluir tanto

a pacientes como a familiares y cuidadores*.

Una de las principales necesidades detectadas es la deteccién temprana de la enfermedad. Hace
unos afios, un articulo publicado por Arbizu et al. (2011) recogio los sintomas iniciales de la EM
para facilitar su identificacion en los servicios de urgencia. Asi, la derivacion de los pacientes con
sospecha de EM a los servicios de neurologia podria acelerarse, lo que permitiria un diagndstico
precoz, asi como un tratamiento temprano de los sintomas de la enfermedad y una mejora de los
resultados terapéuticos>**. No obstante, esta necesidad se sigue planteando actualmente ya
que, segln Carredén-Guarnizo et al. (2016), la edad media de inicio de los primeros sintomas es

31,4+10,4 afios, mientras que la edad media en el momento del diagndstico es 33,6+10,4 afios!*?.
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Asimismo, el grupo de trabajo 21" Century Steering Group, formado por pacientes y profesionales
sanitarios, analizo recientemente las necesidades asistenciales en EM no cubiertas. Se detectaron
carencias relativas al manejo de los sintomas, al acceso a los tratamientos, al acceso a la
informacién por parte de los pacientes y a la comunicacidn entre los pacientes y los profesionales
sanitarios. En consecuencia, se propuso mejorar la formacién sobre la enfermedad dirigida tanto
a los pacientes como a los profesionales sanitarios, lo que influiria positivamente en la relacién
médico-paciente y en la motivacion, la adherencia al tratamiento, el autocuidado y los resultados
en la salud de los pacientes. De este modo, proponen realizar un abordaje centrado en el

paciente, de forma que participe activamente en el manejo de su patologia®®®.

4.7 Carga econdémica de la EM

La carga econdmica de la EM en Espafia se ha estimado en varios estudios#+42>5757],
et al. (2012) analizaron los costes de esta enfermedad desde la perspectiva social. Los resultados
mostraron que el incremento de la discapacidad repercute en el coste medio anual por paciente.

De este modo, en los pacientes con

mientras que en pacientes con

6l Estos resultados estan en consonancia con

los obtenidos recientemente por ue estimaron los costes anuales

por paciente con discapacidad leve, moderada y grave e

respectivamente, siguiendo igualmente la perspectiva social“*.

Segun Oreja-Guevara et al. (2017),

Sin embargo, en los pacientes

Ademss,

También se estimo que los

¢ Se refiere al tratamiento modificador del curso de la enfermedad, diferente del tratamiento sintomaticol:3.7.301,
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respectivamente)l.

Asimismo, se observd que los pacientes con discapacidad leve presentan menores costes

indirectos (3.997€) que los pacientes con discapacidad moderada (16.901€) o grave (16.645€),
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La medicién del valor social cada vez esta cobrando mas importancia e interés en distintos
ambitos, incluido el de la salud publica®®>. De hecho, la salud es una de las dreas que genera
alto valor social intrinseco como, por ejemplo, el bienestar (vs. el malestar) emocional de un

paciente o la satisfaccion (vs. la insatisfaccién) con el sistema de salud.

La EM es una enfermedad discapacitante, que provoca una limitacién importante en la vida
personal, familiar, social y laboral de los pacientes que la padecen*™!. Aparte de las
comorbilidades que tiene asociadas, presenta sintomas “invisibles” (por ejemplo, la fatiga) o
tabues (por ejemplo, la incontinencia urinaria) que generan una gran pérdida de CV general, tanto
para el paciente como para su entorno familiar. Debido a su complejidad, la EM sigue
presentando retraso diagndstico en muchos casos vy, al ser crdnica, exige un seguimiento
multidisciplinar coordinado que dé respuesta a las continuas necesidades de los pacientes. Por
otro lado, el incremento de la discapacidad repercute en el coste medio anual por paciente, por
lo que el freno de la progresidon se convierte en uno de los objetivos principales tanto desde el
punto de vista de los pacientes y sus cuidadores informales como del Sistema Nacional de Salud

(SNS).

En este contexto nacid la propuesta de elaborar un abordaje ideal que reflejara las necesidades
no cubiertas de los pacientes con EM, a la vez que cubriera las expectativas de los profesionales
sanitarios vinculados, desde el punto de vista de la disponibilidad de recursos sanitarios vy la
mejora de la organizacion del trabajo diario, y que a su vez tuviera un efecto positivo en el SNS
en términos de eficiencia. Dicho abordaje ideal se compone de un conjunto de propuestas
concretas para el SNS que los grupos de interés consideran que podrian mejorar la situacién del

abordaje de la EM en el SNS de Espafia.

Una vez consensuado este abordaje, surge la necesidad de demostrar su impacto, es decir, todos
los cambios positivos (y negativos) que podrian generarse a partir de su implementacion. Para

ello, se necesita una herramienta con la que poder medir dicho valor social y evidenciarlo.
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Aungue existen diversos métodos de medicion del valor social (como, por ejemplo, la teoria del
cambio? o los indicadores IRIS®), se ha elegido el Retorno Social de la Inversién (SROI, del inglés
Social Return on Investment) como el mas adecuado por varias razones. En primer lugar, es una
de las metodologias mas completas para calcular el retorno social, dado que combina enfoques
cualitativos, cuantitativos y financieros. En segundo lugar, demuestra la importancia de crear un
didlogo formal entre los grupos de interés para involucrarles de esta manera en todo el proceso
de cambio, maximizando el valor social obtenido. Este punto es especialmente relevante para los
pacientes, ya que los empodera. Como consecuencia, se reduce la desigualdad entre los grupos

de interés, y participan de forma activa en todo el proceso del estudio.

Por ultimo, el coste de oportunidad de una inversién en el SNS es muy alto, por lo que un andlisis
SROI facilitaria la toma de decisiones al respecto, creando el maximo valor social para todos los
grupos de interés. Hay posiblemente buenas oportunidades de inversion en salud publica que tan

solo necesitan decisores que, en virtud de los datos obtenidos, apuesten por implementarlas.

En Espafia, este estudio SROI es el primero que se hace en relacion al abordaje ideal de la EM

desde la perspectiva del SNS.

Los objetivos principales de este estudio son:

1) Consensuar el abordaje ideal de los pacientes con EM desde la perspectiva del SNS de Espafia,

mediante propuestas concretas.

2) Estimar el impacto que generaria en su primer afio de implantacién, a través de la
metodologia SROI, desde el punto de vista:
i) Clinico
ii) Asistencial
iii) Econdmico

iv) Social

4 Teorfa del cambio: representa una situacién que requiere modificarse a fin de alcanzar un cambio positivo, a través
de un profundo andlisis sobre los pasos que hay que realizar para conseguir el cambio deseado!®0.61],

€ |RIS (Impact Reporting Investment Standards): informe estandarizado de impacto de una inversién de la Red de
Impacto Global de Inversiones desarrollado para proporcionar un lenguaje comun en términos de definiciones,
conceptos y métricas de impactol6263],
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7 Metodologia

7.1 Reuniones de trabajo con expertos

Para alcanzar el primer objetivo del proyecto, se contd con la colaboracién tanto de un Comité
Asesor como de un Grupo de Expertos. Se llevaron a cabo dos reuniones de trabajo presenciales:
ala primera reunién asistié el Comité Asesory a la segunda tanto el Comité Asesor como el Grupo

de Expertos.

7.1.1 Participantes y funciones
7.1.1.1 Comité Asesor

El Comité Asesor estuvo constituido por tres personas de especial relevancia para la EM en

Espafia:

e Dra. Ester Moral Torres. Jefa de Servicio de Neurologia. Hospital Moisés Broggi — Hospital
General de I'Hospitalet. Barcelona. Coordinadora del Grupo de Estudio de Enfermedades

Desmielinizantes, Sociedad Espafiola de Neurologia.

e Dr. Oscar Fernandez Fernandez. Investigador Senior Instituto de Investigacién Biomédica
de Malaga (IBIMA). Hospital Regional Universitario de Malaga. Presidente de la Sociedad
Espafiola de Neurologia 2015-2016.

e D. Pedro Carrascal Rueda. Director de Esclerosis Multiple Espafia, federacién de

pacientes que coordina a 32 organizaciones de EM en Espafia.
El Comité Asesor asistio a dos reuniones de trabajo. Sus funciones en la primera de ellas fueron:

e Consensuar los datos de epidemiologia usados en el analisis (prevalencia e incidencia).

e Consensuar el circuito asistencial actual en el SNS de los pacientes con EM, asi como las
especialidades médicas de mayor relevancia en contacto con los pacientes, con el
objetivo de esbozar una situacién de partida.

e Consensuar las dreas en que organizar el andlisis SROI. Esto determind la forma en que
se planted la segunda reunién, en torno a tres areas: 1) diagndstico; 2) EM remitente-

recidivante (EMRR); 3) EM formas progresivas (EMFP).

Por otro lado, sus funciones en la segunda reunién de trabajo fueron:
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e Consensuar, junto con el Grupo de Expertos, un abordaje ideal de la EM, mediante la

aportacion de propuestas concretas a implantar en el SNS.
7.1.1.2 Grupo de Expertos

El Grupo de Expertos estuvo constituido por una seleccion multidisciplinar de perfiles vinculados

ala EM:

e Meédico de atencidn primaria, coordinador de grupo de trabajo de Neurologia.
e Jefa de Servicio de Farmacia Hospitalaria.

e Enfermera experta en EM.

e Fisioterapeuta experta en EM.

e (Gestora de discapacidad experta en EM.

e Paciente con EM.
Sus funciones en la segunda reunion de trabajo fueron:

e Consensuar, junto con el Comité Asesor, un abordaje ideal de la EM, mediante la

aportacion de propuestas concretas a implantar en el SNS.
7.1.1.3  Grupo Multidisciplinar de Trabajo

Se denomina asi a la suma del Comité Asesor y del Grupo de Expertos mencionados mas arriba,

y que participaron conjuntamente en la segunda reunién de trabajo.

7.1.2 Dinamica de trabajo

Las dindmicas de trabajo de ambas reuniones se plantearon de forma diferente, debido al

objetivo de cada reunién y al nimero de asistentes en cada una de ellas.
7.1.2.1  Primera reunion con Comité Asesor

Se les presentd un conjunto de diapositivas que contenian una revisién de literatura sobre
articulos relacionados con la prevalenciay la incidencia de la EM en Espafia, caracteristicas basicas

de los pacientes con EM, datos oficiales sobre hospitalizaciones y fallecimientos debidos a la EM,

y el_ctual que realizan dentro del SNS.

Tras invitar a los asistentes a la discusion de los datos presentados, consensuaron entre ellos las
principales referencias bibliograficas a utilizar en el proyecto y ayudaron a confirmar los perfiles

de los asistentes que participarian en la segunda reunion de trabajo.
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7.1.2.2 Segunda reunion con Grupo Multidisciplinar de Trabajo

La segunda reunion de trabajo giré en torno a las tres dreas de andlisis propuestas en la primera

reunion por el Comité Asesor: 1) diagndstico; 2) EMRR; 3) EMFP.
La dindmica de trabajo se desarrolld de la siguiente manera:

1. El equipo técnico del proyecto dividid al Grupo Multidisciplinar de Trabajo en tres grupos

pequefios, en virtud de la perspectiva asociada a cada perfil:

=  Grupo A. Perspectiva médica: conformado por dos neurdlogos y un médico de atencién

primaria (MAP).

=  Grupo B. Perspectiva de otros profesionales sanitarios: conformado por una farmacéutica

hospitalaria, una enfermera y una fisioterapeuta.

=  Grupo C. Perspectiva de pacientes: conformado por un representante de asociacién de

pacientes, una gestora de la discapacidad vinculada a la EM y una paciente.

2. Cada uno de los grupos identificé y recogidé propuestas a incluir en un abordaje ideal de la

EM, en cada una de las areas de analisis establecidas.

3. A continuacién, un portavoz de cada grupo puso en comun las propuestas recogidas, y entre

todos los asistentes se unificaron aquellas que pudieran ser iguales o similares.

4. Al considerar gue no se podrian llevar a cabo todas las propuestas, los asistentes valoraron
de forma individual la importancia de todas las propuestas de cara al abordaje ideal de la EM,

en una escala de O (ninguna importancia) a 10 (maxima importancia) (Figura 1).

Figura 1. Modelo del documento para la valoracién individual de las propuetas realizadas
Area DIAGNOSTICO.

Visualice en la pantalla la numeracién de cada propuesta.

Propuestas

DX-1 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
DX-2 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
DX-3 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
DX-4 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

5. Una vez realizadas las propuestas de las tres areas, su puesta en comun y su valoracién
individual, se procedid a presentar las puntuaciones medias de todas las propuestas para
proceder a la seleccion de las propuestas finales (las mas votadas) a incluir en el abordaje

ideal de la EM.
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En base a su experiencia previa, el equipo técnico del proyecto establecid que 15 seria un
numero equilibrado de propuestas para conformar el abordaje ideal de la EM. Por tanto, se

seleccionaron las 5 propuestas mas votadas de cada una de las tres areas.

Finalmente, se dio la oportunidad a los asistentes de defender alguna de las propuestas que
quedaron descartadas de esa clasificacion final, alegando las razones que consideraran
pertinentes. Solamente se permitid rescatar una propuesta en cada dreay tras el consenso

de todo el Grupo Multidisciplinar de Trabajo.

Al finalizar la segunda reunién de trabajo, se pidid a los asistentes que realizaran una
valoracion del impacto de cada una de las propuestas en diferentes esferas de la vida del
paciente en una escala de 0 (ningln impacto positivo) a 10 (gran impacto positivo), con el

objetivo de obtener informacién adicional sobre las propuestas finales (Figura 2). Esta

valoracion se recogio via online en las semanas posteriores a la reunion.

Figura 2. Modelo del documento para la valoracion del impacto de las propuestas finales

AREA DIAGNOSTICO

Propuesta DX-1.

Acceso rapido a resonancia magnética (maximo de 30 dias).

Signos/sintomas y areas
de la vida del paciente

Dolor o malestar
Fatiga y falta de energia
Estado sensitivo

Equilibrio y coordinacion

Estado motor

Estado emocional
Estado cognitivo
Trastornos visuales
Trastornos del habla
Incontinencia urinaria
Control de esfinteres
Ambito laboral
Ambito del ocio
Relaciones de pareja
Relaciones familiares
Autocuidado
Necesidad de cuidados

Comentarios [si tiene alguno):
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7.2 SROI: Retorno social de la inversion

7.2.1 Inicios del SROI

El método del SROI se desarrolld por primera vez en 1996 por la fundacion filantrépica americana
REDF (Roberts Enterprise Development Fund), con la principal motivacion de medir todo aquello
qu_]. La aplicacién de la metodologia
SROI permitid ir un paso adelante en la medicién del valor social, dado que es un método utilizado
para analizar, contextualizar y cuantificar el impacto social de las entidades u organizaciones en
la sociedad, ya que éstas no generan Unicamente valor econémico-financiero, sino que con sus

actividades también pueden crear valor social y medioambiental®.

En revisiones posteriores a la metodologia original se han ido integrando los principios y procesos

utilizados normalmente en las evaluaciones econdmicas y de rentabilidad financiera de la

inversion, para construir un marco capaz de capturar el _

De este modo, en los ultimos afios, el SROI ha comenzado a utilizarse de forma creciente por
parte de distintas organizaciones. La salud publica es uno de los dmbitos donde se aplica ya que
se considera muy util. Gracias a estudios previos realizados tanto en Espafia (por ejemplo, el
abordaje ideal de la psoriasis®” o el abordaje ideal de la insuficiencia cardiaca®®), como en otros
paises (en temadticas tales como las enfermedades viricas (VIH), el asma infantil, las lesiones de
médula espinal®®, el manejo de la hipertension o el manejo de la obesidad®™), se pueden obtener

varias conclusiones en torno a esta metodologia:

= Los grupos de interés en cada objeto de estudio, estan involucrados en el andlisis de la
intervencion, a la vez que asumen los cambios que de ella se derivan, por lo que son los que

mejor y de forma mas realista pueden valorar los resultados.

= E| uso de multiples fuentes de datos, asi como un andlisis de sensibilidad robusto, mejoran

la confiabilidad del analisis.

® |abusqueda constante de la objetividad en el andlisis permite no sobrestimar el retorno.
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7.2.2 Metodologia basica del SROI

Para calcular el retorno social vinculado a una intervencidn, se comparan el impacto o beneficio
total que genera, respecto a la inversidn requerida para ello durante un periodo de tiempo

determinado. El resultado de este calculo
Valor actual total del IMPACTO

indica cudnto retorno social se obtienepor ~ SROI =

cada euro invertido® Valor total de la INVERSION

Por ejemplo, si la ratio SROI es igual a cuatro euros, cada euro invertido supone un retorno social

de cuatro euros.

Existen dos tipos de analisis SROI®?:

e Retrospectivo o evaluativo: utiliza datos histdricos y resultados que ya han sido obtenidos; es

util para evaluar el impacto de actividades realizadas en el pasado.

e Prospectivo o de pronostico: es la prediccién del valor futuro que se creara si las actividades

propuestas se llevan a cabo, y si se alcanzan los resultados deseados.

La elaboracion de un analisis del retorno social requiere basarse en una serie de principios que le

confieren rigor al proceso y que se detallan a continuacion!®>%°:

1) Involucrar a los grupos de interés o stakeholders, es decir, a las personas, las organizaciones
o las entidades que influyen o que se ven influidas por el objeto de analisis. Es esencial realizar
un “mapa de impacto” que recoja las necesidades y los objetivos de cada actor.

2) Comprender cudl es el cambio que se produce y el proceso mediante el cual se llega a dicho
cambio. Se tienen en cuenta tanto los cambios positivos como los negativos, los previstos y
los imprevistos.

3) Valorar lo que importa. Implica usar aproximaciones financieras (en inglés, proxies) para dar
visibilidad y medir el valor de las cosas que no tienen un precio de mercado.

4) Incluir sélo la informacién esencial que sea Util para poder obtener conclusiones sobre el
impacto, lo que implica, a su vez, no obviar informacion relevante sobre dicho impacto.

5) Contemplar solamente el valor creado por la actividad objeto de estudio, depurando el
impacto atribuido a fuentes externas. Para ello, el SROI dispone de cuatro mecanismos de
ajuste (desplazamiento, peso muerto, atribucion y decremento) que se explican mas
adelante.

6) Sertransparente, es decir, explicar y documentar cada decisién tomada en el andlisis.
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7) Verificacion independiente del resultado obtenido, para asegurarse de que las decisiones

tomadas en el andlisis son razonables.

Antes de proceder a explicar las etapas del analisis SROI, conviene definir una serie de términos

que normalmente se utilizan en inglés®:

Son los grupos de interés que experimentan un cambio, ya sea

Stakeholders =

: . positivo o negativo, como resultado de la actividad que se estd
Grupos de interés

analizando.

Por ejemplo, los pacientes, los profesionales médicos, los cuidadores informales, etc.

Son los recursos o contribuciones aportadas por cada stakeholder

Inputs = Inversion y que son necesarias para que la actividad ocurra. Pueden ser de

naturaleza financiera o no financiera.
Por ejemplo, el tiempo de trabajo, el tiempo personal, los recursos econdmicos o materiales, etc.

Son las actividades concretas que se ponen en marcha, en relacion

Outputs = Actividades a los inputs necesarios para que ocurran y los stakeholders

implicados en ellas.

Por ejemplo, una visita a enfermeria por parte del paciente para la educacion en la adherencia.
Este output necesita de inputs (trabajo de enfermeria, tiempo del paciente, recursos sanitarios...)

y stakeholders (pacientes, personal de enfermeria...) para ponerse en marcha.

Son los retornos o cambios que se producen como consecuencia

Outcomes = Retornos de la actividad. Pueden ser esperados o inesperados, positivos o

negativos.

Por ejemplo, un retorno positivo es la disminucion del riesgo de brote gracias a una mayor
adherencia. Sin embargo, un retorno negativo es la pérdida de productividad laboral en pacientes
trabajadores, generada por el tiempo empleado en acudir a una visita de enfermeria para mejorar

su adherencia.

La realizacién de un analisis SROI supone seguir una serie de etapas (Figura 3):
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Figura 3. Etapas en un analisis SROI

Etapa 1. Establecer el
alcance e identificar a
los stakeholders clave

Etapa 2. Disefio del Etapa3. Evidenciar los
mapa de impacto outcomesy darles valor

Etapa 4. Establecer el Etapa 5. Calcular el Etapa 6. Comunicacion
impacto SROI y uso

Fuente: Elaboracion propia a partir de Nicholls et al. (2012).
Etapa 1. Establecer el alcance e identificar a los stakeholders clave. Para determinar la magnitud
del andlisis hay que definir claramente el objetivo, quiénes estan involucrados y de qué manera,

con qué recursos se cuenta y el periodo de tiempo disponible para recoger la informacién

necesaria.

Etapa 2. Disefiar el mapa de impacto. Esta etapa establece la relacidon que existe entre los inputs
(inversién), los outputs (actividades concretas) y los outcomes (retornos). Aporta una vision

global de la intervencién.

Etapa 3. Evidenciar y dar valor a los outcomes. Una vez comprobados los outcomes y el indicador

a través del cual se medira el cambio, hay que cuantificarlos aplicando el proxy mas adecuado.

Etapa 4. Establecer el impacto. Definir qué parte del retorno puede atribuirse a la actividad, dado
que en ocasiones se ve afectado por otros elementos externos. Para este propdsito, es necesario

tener en cuenta los siguientes cuatro conceptos:
e Peso muerto: porcentaje del retorno que hubiese ocurrido igualmente sin la intervencion.
e Desplazamiento: porcentaje del retorno que desplaza a otro retorno.

e Atribucion: porcentaje del retorno que no se debe a la intervencion, sino a la contribuciéon de

otros agentes o factores.

e Decremento: en retornos que duran mas de un afio, porcentaje de deterioro del retorno a lo

largo del tiempo.

Una vez definidos estos porcentajes, se procede a calcular el retorno que generaria cada una de

las actividades propuestas, multiplicando el indicador del retorno por el proxy (valor del retorno),
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descontando los porcentajes del peso muerto, la atribucién, el desplazamiento y el decremento

(solamente en célculos del retorno social a partir del segundo afio) (Figura 4).

Figura 4. Calculo del impacto en un analisis SROI

PRIMER ANO = (indicador del retorno)*(proxy financiero)*(1-peso muerto)*(1-atribucién)*(1-desplazamiento)
ANOS SUCESIVOS = Impacto del primer afio * (1-decremento)

Etapa 5. Cdlculo del SROI. Consiste en comparar los retornos obtenidos frente la inversion,

teniendo en cuenta sélo el impacto atribuible a la intervencién.

En el caso del SROI retrospectivo y el prospectivo a un afio, la suma de todos los retornos se divide
entre la inversion total. En el caso del SROI prospectivo, para un periodo de tiempo superior a un
afio, el impacto se actualiza mediante el método del Valor Actual Neto, para lo que hay que tener

en cuenta dos indicadores:

e [atasa de crecimiento o decremento de los impactos: prever si el impacto cambiard a lo largo

del tiempo en funcién de la inflacion u otros parametros.

e [atasade descuento: hace referencia al riesgoy al coste de oportunidad del capital empleado
en la intervencion. En Espafia, en el ambito de la salud se recomienda aplicar una tasa de

descuento del 3%,

Un andlisis de sensibilidad posterior permite ver cobmo cambian los retornos al modificar los

supuestos de partida o las asunciones realizadas en etapas anteriores.

Etapa 6. Comunicacién. Difusidn del informe de resultados a todos los grupos de interés, para su

puesta en practica y obtencién de los objetivos perseguidos.

7.3 Otros aspectos metodoldgicos

Para realizar el andlisis SROI, se utilizaron diversas fuentes de informacion en las que sustentar
los resultados. En caso de existir varias fuentes para un mismo propdsito, se priorizaron aquellas
con mejor disefio metodoldgico, las fuentes espafiolas y las mas actualizadas. Las principales

fuentes de informacion utilizadas son:

1) Fuentes primarias: tanto datos cuantitativos, a partir de los datos recogidos en la
encuesta a pacientes con EM, como cualitativos, a partir de las reuniones de trabajo con

el Comité Asesor y el Grupo de Expertos.
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2) Fuentes secundarias:
a. Articulos cientificos vinculados a la EM.
b. Estadisticas oficiales, principalmente del Instituto Nacional de Estadistica, el
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, y el Instituto Nacional de la
Seguridad Social.
c. Tarifas oficiales de los servicios sanitarios. Se ha utilizado la mediana de las tarifas
oficiales de los boletines oficiales de las comunidades autdonomas (CC.AA.).
d. Otro tipo de referencias bibliograficas.
3) Asunciones o supuestos. En caso de desconocimiento de determinados datos, en la
mayoria de los casos se optd por una postura conservadora, en la que se pondera al 50%
(p=q, de tal forma que la probabilidad de que suceda/exista algo es igual a la probabilidad

de que no suceda/exista).

Se ha optado por una posicidn conservadora en el célculo tanto de la inversiéon como del retorno,
gue busca evitar la sobreestimacion de los resultados. Para estimar la inversion se ha escogido
siempre el mayor coste de entre los disponibles y para estimar el retorno se ha optado por el

menor impacto en términos monetarios.

Todos los precios utilizados correspondientes a 2016 o afios anteriores se actualizaron, utilizando
el IPC general o IPC de medicina, segln aplicase, a euros de 2017 (ultimo afio disponible para

medias anuales)”.

La presentacion de los resultados se realiza en funcién del drea de analisis (Diagndstico, EMRR,
EMFP). Los resultados de los retornos y de la ratio SROI se desglosan también segun la tipologia

del retorno (tangible e intangible).

Finalmente, se realizé un andlisis de sensibilidad, a partir de la variacién en determinadas
variables para las que se hicieron asunciones, debido a la falta de disponibilidad de datos

(apartado 9.7 Anélisis de sensibilidad).
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8

Abordaje ideal de la Esclerosis Multiple

El abordaje ideal de la EM consensuado por el Grupo Multidisciplinar de Trabajo se concreta en

las siguientes 18 propuestas':

Tabla 1. Propuestas de abordaje ideal para el area de Diagndstico.

1

Formacién en EM vy sus sintomas tanto a neurologia no especialista en EM como a
profesionales sanitarios de otras areas vinculadas a los pacientes con EM.

Coordinacion entre medicina de atencidn primaria y neurologia, a través de vias de contacto
directo.

Disminucion de las listas de espera en la especialidad de neurologia.
Acceso rapido a la prueba de resonancia magnética por imagen.
Visita de resultados de pruebas diagndsticas en maximo 30 dias.

Visita precoz con neurologia tras el diagndstico.

Tabla 2. Propuestas de abordaje ideal para el area de EMRR.

7

8

9

10

11

12

Coordinacién entre medicina de atencién primaria y neurologia, a través de vias de contacto
directo.

Protocolo sobre el seguimiento de los pacientes acorde a los criterios de gravedad de la
enfermedad.

Realizacion de resonancia magnética una vez al afio como minimo.

Acceso universal a las consultas monograficas y/o unidades multidisciplinares de EM en todo
el Sistema Nacional de Salud.

Acceso a tratamiento modificador de la enfermedad para los pacientes con EMRR no tratados
en la actualidad.

Educacién sobre habitos saludables a pacientes a través de enfermeria hospitalaria
especialista en EM.

Tabla 3. Propuestas de abordaje ideal para el area de EMFP.

13

14

15

16

17

18

Coordinacion entre medicina de atencién primaria y otros especialistas implicados en el
seguimiento de la enfermedad, a través de vias de contacto directo.

Atencion y tratamiento de los sintomas colaterales y educacién para su gestion.
Acceso a tratamiento para los pacientes con EMFP no tratados en la actualidad.
Acceso universal a la rehabilitacion integral.

Mejora de la proteccion social, asegurando el contacto directo con trabajo social.

Investigacidn sobre la patogenia de la progresion a nivel clinico y basico (neuroproteccion y
remielinizacion).8

fEl Anexo | incluye el listado inicial de propuestas realizadas por el Grupo Multidisciplinar de Trabajo, previo a la
seleccidn de las propuestas finales que configuran el abordaje ideal de la EM.

& A pesar del consenso del Grupo Multidisciplinar de Trabajo sobre la incorporacién de esta propuesta al abordaje ideal
de la EM en el SNS, la imposibilidad de estimar ni su inversion ni su potencial retorno ha conducido a eliminarla del
célculo del retorno social que dicho abordaje supondria tras su hipotética implantacién.
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9 Retorno Social de la Inversién del abordaje ideal

9.1 Grupos de interés

En este proyecto se han contemplado tanto los grupos de interés directamente involucrados en
el proyecto, como otros adicionales surgidos a partir de la revision de literatura cientifica (Figura

5).

Figura 5. Grupos de interés contemplados en el abordaje ideal de la EM

SISTEMA NACIONAL DE SALUD
/

\

e N N\ N
, - ) ) ) Otras especialidades:
Neurologia —| Neurofisioterapia (| Trabajo Social .
- Urologia
ATENCION \. : J \ J \ J - Ofta.lmollog|a
ESPECIALIZADA g . N [/ N N - Radiologia
. . - Rehabilitacion
Enfermeria — Neuropsicologia [ Terapia - Logopedia
especializada EM P g Ocupacional \ gop

. / /L J

ATENCION Medicina
PRIMARIA Atencidén Primaria
\ y,

4 N\
PACIENTES ) Pacientes con EM Pacientes con EM )
Pacientes ! ~ Cuidadores
i incidentes remitente en sus formas informales
CUIDADORES recidivante progresivas
\ / \_ J

Los principales grupos de interés contemplados fueron:

e Pacientes incidentes adultos con EM, que suponen el 5,8 por 100.000 habitantes, lo que
asciende a 2.701 pacientes en 20171272,

e Pacientes prevalentes adultos con EM, que suponen el 123,8 por 100.000 habitantes, lo que
asciende a 47.084 pacientes en 20171072731,

e Pacientes prevalentes con EMRR, que representan el 62,6% de los pacientes con EM?”), por
lo que asciende a 29.286 pacientes.
v Pacientes con EMRR leve (EDSS 0-3,5), que representan el 81,9% de los pacientes con

EMRRP” lo que asciende a 23.980 pacientes.
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v Pacientes con EMRR moderado-graves (EDSS 4-10), que representan el 18,1% de los
pacientes con EMRR?” |o que asciende a 5.306 pacientes.

O Pacientes con EMRR moderados: ante el desconocimiento del dato, se ha
asumido que el 50% de los pacientes moderado-graves estaran diagnosticados
de EMRR moderada. El niUmero asciende a 2.653 pacientes.

0 Pacientes con EMRR graves: ante el desconocimiento del dato, se ha asumido
que el 50% de los pacientes moderado-graves estaran diagnosticados de EMRR
grave. El nimero asciende a 2.653 pacientes.

v’ Pacientes con EMRR que no reciben TME, que representan el 36% de los pacientes con
EMRRI#, lo que asciende a 10.409 pacientes.

v Pacientes con EMRR que no reciben TME por enfermedades concomitantes o eventos
adversos, que representan el 43% de los pacientes con EMRR que no reciben TME™!, lo
gue asciende a 4.476 pacientes.

e Pacientes prevalentes con EM en cualquiera de sus formas progresivas, que representan el

34,7% de los pacientes con EM?” lo que asciende a 16.338 pacientes.

v Pacientes con EMSP, que representan el 25,2% de los pacientes con EM?”, lo que
asciende a 11.865 pacientes.

v" Pacientes con EMPP, que representan el 9,5% de los pacientes con EM?”, lo que asciende
a 4.473 pacientes.

v’ Pacientes con EMSP que no reciben TME, que representan el 70% de los pacientes con
EMSPI® lo que asciende a 8.306 pacientes.

v’ Pacientes con EMPP que no reciben TME. El 100% de estos pacientes no estan tratados
actualmente, dado que no existen tratamientos con indicacion para esta tipologia de EM.

e Cuidadores informales de pacientes con EM. El 62,8% de los pacientes con EM tienen un
cuidador informal”, lo que asciende a 29.560 cuidadores”.

v Cuidadores informales de los pacientes con EMRR: el 56,9% de los pacientes tiene un
cuidador informal””, lo que asciende a 16.660 cuidadores.

v Cuidadores informales de los pacientes con EMFP: el 82,5% de los pacientes tiene un

cuidador informal””, lo que asciende a 13.479 cuidadores.

P El total de cuidadores informales no equivale exactamente a la suma de los cuidadores informales de los pacientes
con EMRR mas los cuidadores informales de los pacientes con EMFP debido al redondeo de decimales y a datos
perdidos de la encuesta a pacientes con EM.
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A continuacién se exponen de manera resumida todos los grupos de interés identificados en el

abordaje ideal de la EM.

e SNS: es el ente que se configura como el conjunto coordinado de los servicios de salud de la
Administracion del Estado y los servicios de salud de las CC.AA. que integra todas las
funciones y prestaciones sanitarias que, de acuerdo con la ley, son responsabilidad de los
poderes publicos!”®.

v' Gestores hospitalarios: tienen como funcién contextualizar la vision, mision y valores
dentro de las dependencias hospitalarias’®. Concretamente tendrian como funcién
mejorar la eficiencia de los procesos asistenciales para asegurar el diagndstico precoz de
la EM.

v/ Farmacia hospitalaria: es un Servicio General Clinico, integrado funcional vy
jerdrquicamente en el hospital de acuerdo a la legislacion vigente, sobre regulacion de
los servicios farmacéuticos de hospitales, Ley de Hospitales de 21 de Julio de 1962, Orden
de 1 de Febrero de 1977 (B.O.E. 19 de febrero de 1977) y a la Ley del Medicamento
25/1990, de 20 de diciembre (B.O.E. nimero 306, 22 de diciembre de 1990)%%. La
especialidad que se ocupa de servir, preparar, adquirir, controlar, dispensar e informar
sobre medicamentos, concretamente de los TME a los pacientes con EM.

e Profesionales de MAP: estarian involucrados en el diagndstico y seguimiento de los pacientes
con EM. El nimero asciende a 28.506Y,

e Profesionales de neurologia: estarian involucrados en el diagndstico y seguimiento de los
pacientes con EM. El nimero asciende a 2.163%2),

e Profesionales de radiologia: estarian involucrados en el diagnéstico de la EM.

e Profesionales de enfermeria hospitalaria: estarian involucrados en el seguimiento de los
pacientes con EM, tanto a nivel de la propia enfermedad como de sus enfermedades
concomitantes y habitos de vida. El nimero asciende a 134.06282),

e Profesionales de enfermeria hospitalaria especialistas en EM: estdn involucrados en el
seguimiento de los pacientes con EM, tanto a nivel de la propia enfermedad como de sus
enfermedades concomitantes y habitos de vida.

e Profesionales de neurofisioterapia: estarian involucrados en el tratamiento de alteraciones
motoras de los pacientes con EMFP. El nimero de fisioterapeutas asciende a 5.088%2.

e Profesionales de neuropsicologia: participarian en el seguimiento de los pacientes con EMFP

con deterioro cognitivo.

INFORME FINAL [36]



[Impacto clinico, asistencial, econdmico y social del abordaje ideal de la Esclerosis Multiple
en comparacion con el abordaje actual — Proyecto SROI-EM]

e Profesionales de psicologia: participarian en el apoyo emocional de los pacientes con EM.

e Profesionales de terapia ocupacional: serian los encargados de aplicar actividades con fines
terapéuticos que ayuden a los pacientes con EMFP a la realizacién de las actividades diarias
promoviendo el mantenimiento, desarrollo o recuperacion de su independencia. El nimero
asciende a 859182

e Profesionales de logopedia: se ocuparian del estudio del proceso comunicativo y de la
prevencidn, el diagndstico, el prondstico y el tratamiento de sus trastornos, de los pacientes
con EMFP.

e Profesionales del trabajo social: fomentarian la continuidad e integralidad de las
intervenciones a los pacientes con EMFP, y velarian por su bienestary la globalidad el proceso
a seguir.

e Personal de los Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) en EM: estarian
involucrados en la difusién de protocolos a los profesionales de neurologia y MAP sobre
seguimiento a los pacientes segln su gravedad para asegurar la equidad en el abordaje del

paciente con EM. Actualmente el nimero de CSUR en EM asciende a 1218,
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El tipo de analisis SROI elegido es prospectivo en consonancia con el objetivo principal del estudio:
evaluar el impacto clinico, asistencial, econdmico y social que tendria el abordaje ideal de la EM,
consensuado en el proyecto, tras su hipotética implantacion en el SNS. La intervencidn objeto de

andlisis es, por tanto, el conjunto de propuestas incluidas en dicho abordaje ideal.

Como todos los andlisis SROI, su perspectiva es el cambio, desde el punto de vista de los
diferentes grupos de interés, como resultado de una intervencion. En este caso, la intervencién
a evaluar es la hipotética implementacién del abordaje ideal de la EM en el SNS, acordado por el
Grupo Multidisciplinar de Trabajo. Las intervenciones se contemplan tanto a nivel de

administracion central, como regional o local.

El horizonte temporal es de un afio, ya que se considerd que el andlisis prospectivo implica realizar
estimaciones y genera, por tanto, incertidumbre. Haber elegido un horizonte temporal mayor

implicaria incrementar tanto la cantidad de estimaciones como la incertidumbre.

En las siguientes paginas se expone el alcance de cada una de las propuestas incluidas en el
abordaje ideal de la EM en el SNS, el cdlculo de la inversion (junto con su desglose detallado), el

alcance del retorno y el célculo del retorno (junto con su desglose detallado) y su impacto.

En relacion a lainversidn, cabe indicar que, debido al tipo de andlisis prospectivo a un afio, algunas
intervenciones propuestas no requieren una inversion anual. Por esta razén, para cada propuesta
se incluyen una serie de consideraciones a tener en cuenta respecto a las inversiones necesarias
en afios sucesivos. Dichas consideraciones son una aproximacidn, ya que estarian sujetas a

posibles cambios en la situacion de partida analizada.

Respecto al retorno, una parte de la inversién que se realizaria en el abordaje ideal de la EM
planteado en este proyecto podria generar retornos sociales (positivos o negativos, previstos o
imprevistos) en otros grupos de interés, aparte de los ya incluidos en este analisis. Debido a la
magnitud del conjunto del andlisis, no se ha realizado la estimacién de dichos retornos. Por este
motivo, en cada propuesta se detallan los principales retornos no cuantificados en el presente
analisis SROI, bien por la imposibilidad de cuantificarlo o bien por no ser el objeto principal del
analisis.

El desglose detallado de la inversidn y del retorno se pueden consultar en el Anexo |l.
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9.3 Propuestas del area de Diagndstico

9.3.1 Propuesta 1. Formacién en EMy sus sintomas tanto a neurologia no especialista en
EM como a profesionales sanitarios de otras areas vinculadas a los pacientes con
EM.

INVERSION DE LA PROPUESTA 1

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 1, asi como la estimacion de la inversidon que

seria necesaria para implementarla (Tabla 4 a Tabla 6).

Tabla 4. Alcance de la Propuesta 1: Formacion en EM y sus sintomas tanto a neurologia no especialista en
EM como a profesionales sanitarios de otras areas vinculadas a los pacientes con EM.
Dotar de una formacién minima en EM a todos los profesionales de salud que
puedan estar implicados en la deteccidén de un caso de EM.

Sistema Nacional de Salud
Profesionales de neurologia (especialistas y no especialistas en EM)
Profesionales sanitarios de atencion primaria (AP): medicina, enfermeria

Profesionales sanitarios de atencidon especializada (AE): profesionales de
urgencias, urologia, oftalmologia, cirugia ortopédica y traumatologia, medicina
fisica y rehabilitacion y enfermeria

Pacientes incidentes de EM
Esta propuesta incluye:

e El disefio e imparticién de un curso de formacién continuada presencial
acreditado en cada uno de los hospitales del SNS con servicio de neurologia,
para profesionales de neurologia que no estén especializados en EM.

e El disefio de un curso de formacion continuada online acreditado, dirigido a
otros profesionales sanitarios de areas vinculadas a la EM. Este curso podria
integrarse en las habituales plataformas online de formaciéon de acceso al
personal del SNS.

Situacion actual

La falta de conocimiento sobre sintomas iniciales de la enfermedad en los
profesionales de neurologia no especialistas en EM, asi como en el resto de
profesionales que pueden estar en contacto con un posible caso de EM, puede
influir en que se dilate en el tiempo el diagndsticol®*. Profesionales de neurologia
europeos afirman que aproximadamente un tercio de los pacientes pueden vy
deben ser diagnosticados mas rapido®>. Actualmente el tiempo medio de retraso
diagndstico en Espafia es de 2,8 afios de media?.

Situacion ideal

En el momento en que un paciente presentara sintomas caracteristicos de EM,
bien a través de una consulta en AP, o bien en el trascurso del tratamiento de una
patologia con otro especialista, los profesionales deberian tener los conocimientos
necesarios para poder detectar un posible caso de EM y derivarlo a neurologia.
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Alternativa propuesta

Ley 44/2003 de ordenacion de las profesiones sanitarias, en su texto consolidado
del 28 de marzo de 2014, contempla como derecho y deber de los profesionales
sanitarios, la actualizacién permanente de conocimientos, mediante la formacion
continuadal®. La formacién presencial es de trato mds cercano y es factible
cuando va dirigida a un numero de personas reducido, como es el caso de los
profesionales de neurologia. Sin embargo, el resto de profesiones sanitarias
contempladas en esta propuesta comprenden un nimero mayor de profesionales,
por lo que la formacién online es la solucién dptima para llevar el conocimiento
sobre la patologia a otros niveles asistenciales y otras especialidades.

La inversidn necesaria para realizar la formacién en EM vy sus sintomas, tanto a neurologia no
especialista en EM como a profesionales sanitarios de otras areas vinculadas con la EM, implicaria
la creacién y acreditacion de cursos presenciales y online, asi como la elaboracion del material
diddctico para todos los hospitales del SNS con servicio de neurologia. El total de la inversion

ascenderia a 532.587,66 € (Tabla 5).

Tabla 5. Inversion de la Propuesta 1: Formacion en EM y sus sintomas tanto a neurologia no especialista en
EM como a profesionales sanitarios de otras areas vinculadas a los pacientes con EM.

Sistema Nacional de Salud Recursos humanos docentes 502.031,25 €
Acreditacién curso presencial 7.874,41 €
Realizacion de monografia informativa 9.730,00 €
Material docente y acreditacién curso online 12.952,00 €

Profesionales de neurologia (no  Tiempo de trabajo dedicado a formacién 0,00 €

especialistas en EM)

Otros profesionales sanitarios Tiempo de trabajo dedicado a formacién 0,00 €

vinculados al manejo de la EM:

AE (medicina y enfermeria) y AE

(profesionales de urgencias,

urologia, oftalmologia, cirugia

ortopédica y traumatologia,

medicina fisica y rehabilitacion y

enfermeria)

Pacientes incidentes con EM No realizarian ninguna inversion 0,00 €

INVERSION TOTAL 532.587,66 €

Dado que el analisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 6).
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Tabla 6. Inversién futura de la Propuesta 1: Formacién en EM vy sus sintomas tanto a neurologia no
especialista en EM como a profesionales sanitarios de otras areas vinculadas a los pacientes con EM.
Con caracter anual, seria necesaria la inversién en los siguientes items:

e El coste vinculado a las acreditaciones de los cursos de formacion
presencial para ediciones sucesivas.

e Elcoste del personal docente para la imparticion del curso presencial.

e  Elcoste del curso de formacion online.

RETORNO DE LA PROPUESTA 1

De la Tabla 7 a la Tabla 10 se muestra el alcance del retorno y su calculo e impacto para la

propuesta 1.

Tabla 7. Alcance del retorno de la Propuesta 1: Formacién en EM y sus sintomas tanto a neurologia no
especialista en EM como a profesionales sanitarios de otras areas vinculadas a los pacientes con EM.

Sistera Nacional de Recursos e Se evitarian errores diagnosticos, al formar

Salud humanos y en la enfermedad a los profesionales

econémicos sanitarios que atienden a pacientes
incidentes®” de EM, ya que el 13% de los
casos diagnosticados de EM son errores
diagndsticos!®®l,

Formaria a sus
recursos humanos
sanitarios
(profesionales de
neurologia y otras
especialidades y
profesionales de AP).

Profesionales de Tiempo de e Dispondrian de una mejor formacion para
neurologia no trabajo afrontar un caso nuevo de EM vy derivar
especialistas en EM dedicado a mejor a los pacientes'.

, formacidn
Serian formados en
EM.
Profesionales Tiempo de e Dispondrian de una mejor formacion para
vinculados al manejo trabajo afrontar un caso nuevo de EM!.
de los pacientes de EM  dedicado a
(profesionales otras formacidn

especialidades y
profesionales de AP)

Serian formados en

EM.
Pacientes incidentes No realizarian e Se reduciria el tiempo en recibir
con EM ninguna diagnostico, al formar en la enfermedad a

inversion los profesionales sanitarios que atienen a
pacientes incidentes de EM.

Recibirian un
diagndstico precoz.

i Retorno no cuantificado. Ver Tabla 10.
I Retorno no cuantificado. Ver Tabla 10.

INFORME FINAL [41]



[Impacto clinico, asistencial, econdmico y social del abordaje ideal de la Esclerosis Multiple
en comparacion con el abordaje actual — Proyecto SROI-EM]

La formacién en EM a los profesionales sanitarios vinculados con la enfermedad (propuesta 1)
evitaria errores de diagndstico y reduciria el tiempo necesario en realizarlo. El retorno ascenderia

a202.893,42 € (Tabla 8).

Tabla 8. Retorno de la Propuesta 1: Formacién en EM y sus sintomas tanto a neurologia no especialista en
EM como a profesionales sanitarios de otras dreas vinculadas a los pacientes con EM.

Sistema Nacional de Salud Retorno 1.1. Se evitarian errores 0,00 €
diagnosticos, al formar en la enfermedad a
los profesionales sanitarios que atienden a
pacientes incidentes de EM.

Pacientes incidentes con EM Retorno 1.2. Se reduciria el tiempo en recibir 202.893,42 €
diagndstico, al formar en la enfermedad a
los profesionales sanitarios que atienden a
pacientes incidentes de EM.

RETORNO TOTAL 202.893,42 €

El retorno 1.1 permitiria un ahorro de costes al dejar de tratar de forma inadecuada a un paciente
con EM (diagnosticado de otra patologia), que se veria compensado con el coste de tratar a ese
mismo paciente de forma adecuada (como paciente de EM). Por esta razén, se aplica un

desplazamiento del 100% a este retorno/coste (Tabla 9).

Respecto al retorno 1.2, el peso muerto (44,36%) es el porcentaje de pacientes que se
diagnostican en la actualidad antes de los 6 meses desde los sintomas, y la atribucion es el

porcentaje del impacto debido a otros retornos (2.2; 3.3; 4.3y 5.3) (Tabla 9).

Tabla 9. Impacto de la Propuesta 1: Formacién en EM y sus sintomas tanto a neurologia no especialista en
EM como a profesionales sanitarios de otras dreas vinculadas a los pacientes con EM.

Retorno 1.1 Se evitarian errores diagnosticos, al 0% 100% 0%
formar en la enfermedad a los profesionales

sanitarios que atienden a pacientes incidentes de

EM.

Retorno 1.2 Se reduciria el tiempo en recibir 44,36% 0% 77,50%
diagndstico, al formar en la enfermedad a los

profesionales sanitarios que atienden a pacientes

incidentes de EM..

A continuacioén, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 10).
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Tabla 10. Retorno no cuantificado de la Propuesta 1: Formacidn en EM y sus sintomas tanto a neurologia no
especialista en EM como a profesionales sanitarios de otras areas vinculadas a los pacientes con EM.

e Propuesta 1. Formacién en EM vy sus Los pacientes sin EM evitardn un mal
sintomas tanto a neurologia no especialista diagndstico ya que los profesionales de
en EM como a profesionales sanitarios de neurologia tendrian la formacién suficiente
otras areas vinculadas a los pacientes con para distinguir esta patologia de otras de
EM. caracter neuroldgico.

Los profesionales de neurologia no

especialistas en EM y el resto de
profesionales vinculados al manejo de los
pacientes de EM dispondran de una mejor
formacién para afrontar un nuevo caso de
EM.
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9.3.2 Propuesta 2. Coordinaciéon entre medicina de atencién primaria y neurologia, a
través de vias de contacto directo.

INVERSION DE LA PROPUESTA 2

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 2, asi como la estimacion de la inversidon que

seria necesaria para implementarla (Tabla 11 a Tabla 13).

Tabla 11. Alcance de la Propuesta 2: Coordinacion entre medicina de atencién primaria y neurologia, a través
de vias de contacto directo.
Mejorar la coordinacién entre MAP y neurologia para un diagndstico mas
temprano.

Sistema Nacional de Salud
Medicina de AP
Profesionales de neurologia
Pacientes incidentes con EM

Esta propuesta Incluye la promocion de la figura del profesional de neurologia
consultor, de tal modo que cada MAP pueda contactar con el profesional de
neurologia de su hospital de referencia, de forma directa, principalmente por
teléfono o a través de la historia clinica digital.

Situacion actual

La prevalencia de la EM es bastante inferior en comparacién con otras
enfermedades crdnicas por lo que la probabilidad de que un MAP atienda a un
paciente con sospecha de EM es muy baja. Aunque es necesario consultar a
neurologia lo antes posible ante tal situacion, actualmente un 47,2% de los
pacientes llegan a la consulta con el profesional de neurologia después del
segundo brote de la enfermedad® y solamente un 17,5% de los pacientes reciben
el diagndstico al mes tras los primeros sintomas’”).

Situacion ideal

Una buena coordinacién entre MAP y neurologia podria priorizar los pacientes con
sospecha de EM para que acudan a la consulta con el profesional de neurologia lo
antes posible y, de esta manera, recibirian el diagndstico cuanto antes, asi como
el tratamiento adecuado de forma precoz, para impedir que la enfermedad
continuara progresando, ocasionando a veces dafios irreversibles!”>.

Alternativa propuesta

Algunas soluciones en la relacion entre AP y AE ya estan implantadas en el SNS o
estan en proceso, como la historia clinica digital, la elaboracién de protocolos
comunes o las sesiones clinicas conjuntas. En una encuesta a MAP, el 74% declard
que la figura del especialista consultor les resulta de interés en diferentes
especialidades, y entre ellas la neurologia®®.

Actualmente esta figura se utiliza para mejorar la comunicacion y el contacto entre
el MAP y numerosas especialidades como nefrologia, endocrinologia, medicina
interna, cardiologia, salud mental o reumatologia, pero aldn no se ha terminado de
incorporar en los servicios de neurologfa®®°Y,
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En alguna ocasion podria ocurrir que los pacientes priorizados no requieran una
consulta rapida con el profesional de neurologia, pero esto no justifica la falta o el
retraso de diagndstico de los que si lo necesitan(3.

La inversion necesaria para la coordinacion entre MAP y neurologia, ascenderia a 0,00 € puesto
que Unicamente implicaria una mejora en la gestion de los recursos actuales mediante la
promocion de la figura del especialista consultor de neurologia con el que el MAP podria gestionar

sus consultas (Tabla 12).

Tabla 12. Inversion de la Propuesta 2: Coordinacion entre medicina de atencion primaria y neurologia, a
través de vias de contacto directo.

Sistema Nacional de Salud Gestion de recursos 0,00 €
Medicina de AP Tiempo de trabajo dedicado a formacién 0,00 €
Profesionales de neurologia Tiempo de trabajo dedicado a formacién 0,00 €
Pacientes incidentes con EM No realizarian ninguna inversion 0,00 €
INVERSION TOTAL 0,00 €

Dado que el analisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 13).

Tabla 13. Inversion futura de la Propuesta 2: Coordinacion entre medicina de atencion primaria y neurologia,
a través de vias de contacto directo.
No aplicaria ninguna inversién en afios sucesivos.

RETORNO DE LA PROPUESTA 2

De la Tabla 14 a la Tabla 17 se muestra el alcance del retorno y su célculo e impacto para la

propuesta 2.

Tabla 14. Alcance del retorno de la Propuesta 2: Coordinacion entre medicina de atencion primaria y
neurologia, a través de vias de contacto directo.

Sistema Nacional de Gestion de e Sereduciria el tiempo de espera para la
Salud recursos primera visita con el profesional de
neurologia: se ahorraria una posible visita

Mejoraria la calidad . )
del paciente a urgencias.

asistencial integral de
los pacientes.

MAP Tiempo de e e Tendrian una mayor carga de trabajo a la
. . trabajo vez que trabajarian de forma mas
Mejoraria la - k
eficiente”.

comunicacion directa

K Retorno no cuantificado. Ver Tabla 17.
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entre MAP y el
profesional de

neurologia.

Profesionales de Tiempo de e e Tendrian una mayor carga de trabajo a la
neurologia trabajo vez que trabajarfan de forma mas eficiente'.
Mejoraria la

comunicacion directa
entre MAP y el
profesional de

neurologia.
Pacientes incidentes No realizarian e  Se reduciria el tiempo de diagndstico del
con EM ninguna paciente (diagndstico precoz), al mejorar la

inversién comunicacion entre los profesionales de

Tendrian que esperar ,
APy neurologia.

menos para recibir un
diagnostico temprano. e Se mejorarfa el estado emocional,
vinculado a los retornos anteriores.

La implantacién de la propuesta 2 supondria que los pacientes se sintieran mejor
emocionalmente debido a un menor tiempo de espera para recibir un diagndéstico. Como
consecuencia de la disminucion del tiempo de espera para la visita a neurologia, se evitaria acudir

a urgencias ante la presencia de sintomas. El retorno ascenderia a 122.506,38 € (Tabla 15).

Tabla 15. Retorno de la Propuesta 2: Coordinacion entre medicina de atencidn primaria y neurologia, a través
de vias de contacto directo.

Sistema Nacional de Salud Retorno 2.1. Se reduciria el tiempo de 61.908,88 €
espera para la primera visita con el
profesional de neurologia: se ahorraria una
posible visita del paciente a urgencias.

Pacientes incidentes con EM Retorno 2.2. Se reduciria el tiempo de 22.724,06 €
diagnostico del paciente (diagndstico
precoz).
Retorno 2.3. Se mejoraria el estado 37.873,44 €
emocional, vinculado a los retornos
anteriores.

RETORNO TOTAL 122.506,38 €

El retorno 2.1 seria evitar una visita a urgencias, considerando un peso muerto del 50%

(asuncién), dado que habra un porcentaje de pacientes que no acudiria a urgencias (Tabla 16).

Los retornos 2.2 y 2.3 tienen el mismo peso muerto (44,36%): el porcentaje de pacientes que se
diagnostican en la actualidad antes de los 6 meses desde los sintomas. La atribucién del retorno

2.2 es el porcentaje de su impacto debido a otros retornos (1.2; 3.3; 4.3y 5.3) (Tabla 16).

"'Retorno no cuantificado. Ver Tabla 17.
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Tabla 16. Impacto de la Propuesta 2: Coordinacion entre medicina de atencidn primaria y neurologia, a través

de vias de contacto directo.

Retorno 2.1 Se reduciria el tiempo de espera para 50%
la primera visita con el profesional de neurologia:

se ahorraria una posible visita del paciente a

urgencias.

Retorno 2.2 Se reduciria el tiempo de diagnéstico 44,36%
del paciente (diagndstico precoz).

Retorno 2.3 Se mejoraria el estado emocional, 44,36%
vinculado a los retornos anteriores.

0% 0%
0% 90%
0% 0%

A continuacidén, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 17).

Tabla 17. Retorno no cuantificado de la Propuesta 2: Coordinacion entre medicina de atencion primaria y

neurologia, a través de vias de contacto directo.

e Propuesta 2. Coordinacion entre medicina Otros pacientes neuroldgicos podrian evitar
de atencién primaria y neurologia, a través visitas innecesarias a neurologia.
de vias de contacto directo. . p
e Los profesionales de MAP y de neurologia

tendrian una mayor carga de trabajo a la vez
que trabajarian de forma mas eficiente.
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9.3.3 Propuesta 3. Disminucion de |as listas de espera en la especialidad de neurologia.

INVERSION DE LA PROPUESTA 3

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 3, asi como la estimacion de la inversidon que

serfa necesaria para implementarla (Tabla 18 a Tabla 20).
Tabla 18. Alcance de la Propuesta 3: Disminucién de las listas de espera en la especialidad de neurologia.
Facilitar el diagndstico precoz de la EM.
Sistema Nacional de Salud
Pacientes incidentes de EM
Esta propuesta incluye:

e Una modificacién de la herramienta de gestion de citas que permita
incluir una codificacién preferente desde MAP por sospecha de
enfermedad en la interconsulta al profesional de neurologia.

e Un aviso, mediante el sistema de gestion de citas, de la existencia de
priorizacién de sospecha de EM mediante un codigo.

Situacion actual

El retraso diagndstico medio de la EM en Espafia es de 2,8 afios!!?. Esto prolonga
la evolucién de la enfermedad sin tratamiento, elevando el grado de discapacidad
inicial®” a la vez que puede producir una discapacidad irreversible en el
pacientel®. La lista de espera para la primera consulta a neurologia se sitla en 52
dias de medial®®, contribuyendo asi al retraso en el diagndstico.

Situacion ideal

En el momento en que en AP se sospechara de un caso de EM, el paciente deberia
acudir a neurologia en un maximo de 30 dias, para las citas de cardcter ordinario,
en 7-10 dias, para aquellas con caracter preferente, y en 1-3 dias, para las de
caracter urgentel®¥.

Alternativa propuesta

El diagnostico de EM lo deberia realizar el profesional de neurologia basandose en
su criterio clinico, siempre apoyado por las pruebas complementarias (RMI, liquido
cefalorraquideo [LCR] y potenciales evocados)!¥. Debido a esto, seria crucial que
el paciente con sintomatologia accediera de forma rapida a la cita con el
profesional de neurologia, para acelerar el proceso diagndstico.

Para que la disminucién de la lista de espera de los pacientes con sospecha diagndstica de EM
fuese una realidad se tendria que modificar la herramienta de gestién de citas actual, de tal forma
que incluyera una codificacion preferente para estos pacientes. Esta modificacion contemplaria
un aviso que informara al profesional de AP de la existencia de una codificacién de derivacion
preferente de los pacientes con sospecha de EM. El coste total de la inversidon ascenderia a
2.709,19 €, que corresponde al coste anual de mantenimiento y gestién del sistema de peticién

de citas (Tabla 19).
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Tabla 19. Inversidn de la Propuesta 3: Disminucidn de las listas de espera en la especialidad de neurologia.

Sistema Nacional de Salud Gestion de recursos 2.709,19 €
Pacientes incidentes con EM Tiempo personal™ 0,00 €
INVERSION TOTAL 2.709,19 €

Dado que el andlisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 20).
Tabla 20. Inversion futura de la Propuesta 3: Disminucion de las listas de espera en la especialidad de
neurologia.

Con caracter anual, seria necesaria la inversion en el coste del mantenimiento y
gestién del sistema de peticidn de citas.

RETORNO DE LA PROPUESTA 3

De la Tabla 21 a la Tabla 24 se muestra el alcance del retorno y su calculo e impacto para la

propuesta 3.

Tabla 21. Alcance del retorno de la Propuesta 3: Disminucion de las listas de espera en la especialidad de
neurologia.

Sistema Nacional de Recursos e Se retrasaria la evolucién de la discapacidad
Salud econémicos en el diagndstico, de leve a moderada del
paciente incidente en EM al recibir un
diagnostico precoz. Reduciendo el tiempo
de derivacion al profesional de neurologia,
se llegaria a un diagnéstico precoz, que
repercutiria en el retraso de la progresién
incapacitante!®.

Mejoraria la eficiencia
del circuito asistencial
a los pacientes con EM
(y a otros pacientes).

e Seretrasaria la evolucion de la discapacidad
en el diagndstico, de moderada a grave del
paciente incidente en EM al recibir un
diagnostico precoz. Reduciendo el tiempo
de derivacion al profesional de neurologia,
se llegaria a un diagnéstico precoz, que
repercutiria en el retraso de la progresion
incapacitante!®.

Pacientes incidentesde  Tiempo e Sereduciria el tiempo en recibir el

EM personal diagndstico de EM al reducirse del tiempo
de derivacion al profesional de neurologia,
puesto que es uno de los factores que
influyen en el retraso diagndsticol®.

Recibirian un
diagndstico precoz.

™ El consenso actual dentro de la red SROI es no otorgar un valor financiero al tiempo empleado por el principal
beneficiado: en este caso, los pacientes. No obstante, este consenso sigue siendo objeto de discusion.
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La reduccion de las listas de espera a la especialidad de neurologia se traduciria en un diagnostico
precoz de la EM lo que contribuiria a retrasar la evolucion de la discapacidad. El retorno

ascenderia a 4.875.604,65 € (Tabla 22).

Tabla 22. Retorno de la Propuesta 3: Disminucion de las listas de espera en la especialidad de neurologia.

Sistema Nacional de Salud Retorno 3.1. Se retrasaria la evolucién de la 3.685.725,17 €
discapacidad en el diagndstico, de leve a
moderada del paciente incidente en EM al
recibir un diagndstico precoz.

Retorno 3.2. Se retrasaria la evolucién de la 986.986,06 €
discapacidad en el diagndstico, de moderada

a grave del paciente incidente en EM al

recibir un diagndstico precoz.

Pacientes incidentes con EM Retorno 3.3. Se reduciria el tiempo en recibir 202.893,42 €
un diagnostico de EM, al reducirse el tiempo
de derivacién al profesional de neurologia,
lo que tendria a la vez un impacto emocional
positivo.

RETORNO TOTAL 4.875.604,65 €

A los retornos de la propuesta 3 (disminucién de listas de espera en neurologia), dado que su
impacto es consecuencia de varias propuestas, también se les asigna una atribucion, repartida
con otros retornos de la siguiente manera (Tabla 23):

e Retorno 3.1:con los retornos 4.1y 5.1.

e Retorno 3.2: con los retornos 4.2y 5.2.

e Retorno 3.3: con los retornos 1.2; 2.2; 4.3y 5.3.

El peso muerto del retorno 3.3 (reduccién del tiempo de diagndstico) es del 44,36%, es decir, al
impacto del retorno se le descuenta el porcentaje de pacientes que en la actualidad ya se

diagnostican antes de los 6 meses desde los sintomas.

Tabla 23. Impacto de la Propuesta 3: Disminucion de las listas de espera en la especialidad de neurologia.

Retorno 3.1 Se retrasaria la evolucidon de la 0% 0% 66,67%
discapacidad en el diagndstico, de leve a

moderada del paciente incidente en EM al recibir

un diagnostico precoz..

Retorno 3.2 Se retrasaria la evolucion de la 0% 0% 66,67%
discapacidad en el diagndstico, de moderada a

grave del paciente incidente en EM al recibir un

diagndstico precoz.

Retorno 3.3 Se reduciria el tiempo en recibir un 44,36% 0% 77,50%
diagndstico de EM, al reducirse el tiempo de
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derivacion al profesional de neurologia, lo que
tendria a la vez un impacto emocional positivo.

A continuacidén, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 24).

Tabla 24. Retorno no cuantificado de la Propuesta 3: Disminucién de las listas de espera en la especialidad
de neurologia.

e Propuesta 3. Disminucion de las listas de = Al priorizar a los pacientes con EM, otros
espera en la especialidad de neurologia. pacientes neuroldgicos podrian incrementar
su tiempo de espera para la consulta a
neurologia.
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9.3.4 Propuesta 4. Acceso rapido a la prueba de resonancia magnética por imagen.

INVERSION DE LA PROPUESTA 4

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 4, asi como la estimacion de la inversidon que

seria necesaria para implementarla (Tabla 25 a Tabla 27).

Tabla 25. Alcance de la Propuesta 4: Acceso rapido a la prueba de resonancia magnética por imagen.
Facilitar el diagndstico precoz de la EM.

Sistema Nacional de Salud
Profesionales de radiologia
Técnicos de radiodiagnostico
Pacientes incidentes de EM
Otros pacientes neurolégicos
Otros pacientes no neuroldgicos

Esta propuesta incluye la ampliacién de horario de realizacidon de pruebas de
resonancia magnética por imagen (RMI) a fines de semana, durante nueve meses
y medio, de todos aquellos equipos disponibles en hospitales del SNS con servicio
de neurologia.

Situacion actual

En los ultimos afios el nimero de pruebas de RMI ha ido incrementdndose,
pasando de realizarse 48 RMI por 1.000 habitantes en 2010 a 64 RMI en 2015, es
decir, un 33% mas®. No obstante, sigue habiendo largas listas de espera para
acceder a esta prueba, que unido a la lista de espera de la primera visita a
neurologia, impiden el diagndstico precoz. Actualmente, la lista de espera para
acceder a la RMI para el diagndstico se sitla en torno a los 2 meses desde la visita
con el especialista® puesto que puede suceder que hasta 2 hospitales compartan
un mismo equipo®”l.

Situacion ideal

Una vez que en neurologia se sospechara de EM, la RMI deberia estar disponible
de forma preferentel®?, con acceso a imagen vy resultado en 30 dias®”). A |la hora
de gestionar la prueba, se han de tener en cuenta dos aspectos: que el equipo
empleado y el profesional de radiologia que informa los resultados de la prueba
deberfan ser los mismos que en el seguimientol?, y que se debe realizar con
equipos de alto campo (1,5T-3T)®®. De este modo, la prueba deberia de
gestionarse desde dentro del SNS para poder controlar dichos factores®.

Alternativa propuesta

Un sistema sanitario robusto deberia apostar por disponer de tecnologia
actualizada y profesionales bien formados en las Ultimas tecnologias®. En este
contexto, un hospital deberia ofrecer, de forma minima indispensable, un
diagndstico y control de la evolucion de los pacientes de forma eficiente y
adecuada, ofreciendo, entre otras, la realizacion de la RMI craneal y/o medular®?.
Ampliando el horario de realizacion de pruebas en los hospitales con servicio de
neurologia y equipo de RMI durante nueve meses y medio, se realizarian un 26,4%
mas de pruebas, lo que contribuiria a eliminar la lista de espera.
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Observaciones

El numero de meses para reducir la lista de espera contempla también la
realizacion de las pruebas de RMI anuales en pacientes con EMRR a los que no se
les realiza con esa periodicidad y que se contempla en la propuesta 9, dentro del
area de EMRR.

El acceso rapido a una prueba de RMI se podria conseguir mediante la ampliacién del horario de
realizacion de las pruebas a fines de semana durante 6 meses, en todos aquellos hospitales del
SNS con servicio de neurologia que dispongan de equipos. En dicho periodo, se conseguiria
incrementar un 17% el nimero de pruebas de RMI realizadas en un afio. El coste de esta
propuesta considera la realizacion de pruebas a pacientes tanto del drea de neurologia como de
otras especialidades. No obstante, el coste de estas pruebas no seria adicional al actual, ya que
solamente se estarian realizando RMI antes en el tiempo y terminarian haciéndose igualmente,
pero en un momento posterior. El coste de la RMI incluiria la parte proporcional del coste del
personal que tendria que asumir el trabajo en dicho horario. El coste total ascenderia a

5.565.500,73 € (Tabla 26).

Tabla 26. Inversidn de la Propuesta 4: Acceso rapido a la prueba de resonancia magnética por imagen.

Sistema Nacional de Salud Gestion de recursos 5.565.500,73 €
Profesionales de radiologia Tiempo de trabajo 0,00 €
Técnicos de radiodiagndstico Tiempo de trabajo 0,00 €
Pacientes incidentes de EM Tiempo personal 0,00 €
Otros pacientes neurolégicos Tiempo personal 0,00 €
Otros pacientes no neurolégicos  Tiempo personal 0,00 €
INVERSION TOTAL 5.565.500,73 €

Dado que el andlisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 27).

Tabla 27. Inversion futura de la Propuesta 4: Acceso rapido a la prueba de resonancia magnética por imagen.
Con caracter anual, seria necesaria la inversién en el coste para la realizacion de
pruebas de RMI en un horario ampliado durante, al menos, un fin de semana al
mes en hospitales con servicio de neurologia. Esto supondria un incremento en el
numero de pruebas RMI anuales respecto al afio anterior del 6,7%.
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RETORNO DE LA PROPUESTA 4

De la Tabla 28 a la Tabla 31 se muestra el alcance del retorno y su calculo e impacto para la

propuesta 4.

Tabla 28. Alcance del retorno de la Propuesta 4: Acceso rapido a la prueba de resonancia magnética por
imagen.

Sistera Nacional de Recursos e Se retrasaria la evolucion de la discapacidad
Salud econdémicos en el diagndstico, de leve a moderada del
paciente incidente en EM al recibir un
diagnostico precoz. Reduciendo el tiempo
de derivacidn al profesional de neurologia,
se llegaria a un diagndstico precoz, que
repercutiria en el retraso de la progresién
incapacitante!®¥.

Optimizaria la
utilizacion de los
equipos de RM de los
hospitales del SNS con
servicio de neurologia.

e Se retrasaria la evolucion de la discapacidad
en el diagndstico, de moderada a grave del
paciente incidente en EM al recibir un
diagnostico precoz. Reduciendo el tiempo
de derivacidn al profesional de neurologia,
se llegaria a un diagndstico precoz, que
repercutiria en el retraso de la progresién
incapacitante!®¥.

Pacientes incidentes de  Tiempo e Sereduciria el tiempo en recibir un

EM personal diagndstico de EM, al reducirse la lista de
espera de la RMI, lo que tendria a la vez un
impacto emocional positivo. La
disponibilidad de las herramientas
diagnosticas es otro de los motivos de
retraso diagnostico®. La ampliacion de
dias no laborables para la realizacién de la
prueba de RMI ya ha sido realizada de
forma piloto en algunos hospitales,
obteniendo una reduccion de la lista de
espera en torno al 30%!100:101,

Recibirian un
diagnostico precoz.

La implantacidon de la propuesta 4 contribuiria a reducir la lista de espera para la realizacién de la
prueba de RMI, lo que a su vez posibilitaria un diagndstico precoz y una reduccién del grado
medio de discapacidad en el momento del diagndstico. El retorno ascenderia a 4.855.726,57 €

(Tabla 29).

Tabla 29. Retorno de la Propuesta 4: Acceso rapido a la prueba de resonancia magnética por imagen.

Sistema Nacional de Salud Retorno 4.1. Se retrasaria la evolucién de la 3.685.725,17 €
discapacidad en el diagndstico, de leve a
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moderada del paciente incidente en EM al
recibir un diagndstico precoz.

Retorno 4.2. Se retrasaria la evolucién de la 986.986,06 €
discapacidad en el diagndstico, de moderada

a grave del paciente incidente en EM al

recibir un diagndstico precoz.

Pacientes incidentes con EM Retorno 4.3. Se reduciria el tiempo en recibir 183.015,35 €
un diagnostico de EM, al reducirse la lista de
espera de la RMI, lo que tendria a la vez un
impacto emocional positivo.

RETORNO TOTAL 4.855.726,57 €

El retorno 4.3 que implica la reduccion del tiempo en realizar el diagndstico tiene un peso muerto

del 49,81% que corresponde con el porcentaje de pacientes que ya acceden a RMI en 30 dias.

A los retornos de la propuesta 4 (acceso rapido a la prueba de RMI) también se les asigna una
atribucion, dado que su impacto es consecuencia de varias propuestas. Estd repartido entre

varios retornos de la siguiente manera:

e Retorno4.1: con los retornos 3.1y 5.1.
e Retorno 4.2:con los retornos 3.2y 5.2.

e Retorno 4.3: con los retornos 1.2; 2.2; 3.3y 5.3.

Tabla 30. Impacto de la Propuesta 4: Acceso rapido a la prueba de resonancia magnética por imagen.

Retorno 4.1 Se retrasaria la evolucidon de la 0% 0% 66,67%
discapacidad en el diagndstico, de leve a

moderada del paciente incidente en EM al recibir

un diagndstico precoz.

Retorno 4.2 Se retrasaria la evolucion de la 0% 0% 66,67%
discapacidad en el diagndstico, de moderada a

grave del paciente incidente en EM al recibir un

diagndstico precoz.

Retorno 4.3 Se reduciria el tiempo en recibir un 49,81% 0% 77,50%
diagndstico de EM, al reducirse la lista de espera

de la RMI, lo que tendria a la vez un impacto

emocional positivo.

A continuacidén, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 31).

INFORME FINAL [55]



[Impacto clinico, asistencial, econdmico y social del abordaje ideal de la Esclerosis Multiple
en comparacion con el abordaje actual — Proyecto SROI-EM]

Tabla 31. Retorno no cuantificado de la Propuesta 4: Acceso rapido a la prueba de resonancia magnética por
imagen.

e Propuesta 4. Acceso rapido a resonancia Otros pacientes, tanto neuroldgicos como
magnética por imagen. procedentes de otras especialidades,
mejorarian el acceso a la prueba de RMI.
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9.3.5 Propuesta 5. Visita de resultados de pruebas diagndsticas en maximo 30 dias.

INVERSION DE LA PROPUESTA 5

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 5, asi como la estimacion de la inversidon que

seria necesaria para implementarla (Tabla 32 a Tabla 34).

Tabla 32. Alcance de la Propuesta 5: Visita de resultados de pruebas diagndsticas en maximo 30 dias.

Facilitar el diagndstico precoz de la EM.
Sistema Nacional de Salud
Profesionales de neurologia

Pacientes incidentes de EM

Esta propuesta incluye la modificacién en el sistema de peticion de cita que
permita citar todas las pruebas diagnosticas en un mismo dia o un maximo de dos
dias.

Situacion actual

El tiempo medio de espera para la realizacion de una RMI para el diagndstico es de
56 dias®®, aunque en ocasiones supera el afio. Esto contribuye al retraso
diagndstico y sus consecuencias en la salud del paciente (progresién de la
discapacidad, comorbilidades...)#%°?. Ademas, la citacién de pruebas en dias
diferentes afiade mas desplazamientos del paciente al centro sanitario, y, por
ende, mayores pérdidas de productividad laboral.

Situacion ideal

Las pruebas diagndsticas (RMI, analitica, LCR y potenciales evocados multimodales)
se deberian realizar e informar en un maximo de 30 dias, desde la peticion de las
pruebas hasta la visita de resultados®®”,

Alternativa propuesta

Para llegar a un diagnodstico precoz seria imprescindible que el SNS realizara los
procesos de derivacion al profesional de radiologia y realizacion de pruebas
diagndsticas en el menor tiempo posible. Por esto se considerd incluir un tiempo
de respuesta maximo de 30 dias naturales para la realizacién de pruebas
diagndsticas en atencién no urgente, como sucede en algunas CC.AA.[10Z,

Para que la visita de resultados se realizara en un maximo de 30 dias habria que modificar la

gestion de citas, de tal manera que todas las pruebas diagndsticas se realizaran en un periodo

corto de tiempo. El coste total de esta propuesta ascenderia a 0,00 €, ya que los recursos

necesarios ya estan disponibles, Unicamente implicaria una gestion de recursos de manera

optima. Tanto la disminucién de la lista de espera en neurologia como la ampliacién del horario

para la realizacion de la RMI ayudarian a que esta propuesta fuera posible (Tabla 33).

Tabla 33. Inversion de la Propuesta 5: Visita de resultados de pruebas diagnosticas en maximo 30 dias.

Sistema Nacional de Salud Gestion de recursos 0,00 €
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Profesionales de neurologia Tiempo de trabajo 0,00 €
Pacientes incidentes de EM Tiempo personal 0,00 €
INVERSION TOTAL 0,00€

Dado que el andlisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 34).
Tabla 34. Inversion futura de la Propuesta 5: Visita de resultados de pruebas diagnoésticas en maximo 30 dias.
No aplicaria ninguna inversion en afios sucesivos, debido a que es consecuencia

directa de la propuesta 4 (Acceso rapido a la prueba de resonancia magnética por
imagen).

RETORNO DE LA PROPUESTA 5

De la Tabla 35 a la Tabla 38 se muestra el alcance del retorno y su célculo e impacto para la

propuesta 5.

Tabla 35. Alcance del retorno de la Propuesta 5: Visita de resultados de pruebas diagndsticas en maximo 30
dias.

Sistera Nacional de Recursos e  Se retrasaria la evolucion de la discapacidad
Salud econémicos en el diagnostico, de leve a moderada del
paciente incidente en EM al recibir un
diagnostico precoz. Reduciendo el tiempo
de derivacion al profesional de neurologia,
se llegaria a un diagndstico precoz, que
repercutiria en el retraso de la progresién
incapacitante!®.

Se aseguraria la
continuidad asistencial
y se mejoraria el
proceso asistencial
como consecuencia del
retorno de la
Propuesta 4. e  Seretrasaria la evolucién de la discapacidad
en el diagnostico, de moderada a grave del
paciente incidente en EM al recibir un
diagnostico precoz. Reduciendo el tiempo
de derivacion al profesional de neurologia,
se llegaria a un diagndstico precoz, que
repercutiria en el retraso de la progresién
incapacitante!®.

Profesionales de Tiempo de e Seincrementaria su satisfaccion al trabajar
Neurologia trabajo de forma mas eficiente.

Pacientes incidentesde  Tiempo e Sereduciria el tiempo en recibir un

EM personal diagndstico de EM, al reducirse la lista de

espera de las pruebas diagndsticas, lo que
tendria a la vez un impacto emocional
positivo. La disponibilidad de las
herramientas diagndsticas es otro de los
motivos de retraso diagndsticol®.

Recibirian un
diagnostico precoz.
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La implantacion de la propuesta 5 agilizaria la primera visita con los resultados de las pruebas
diagndsticas, lo que a su vez permitiria un diagndstico precoz y una reduccién del grado medio
de discapacidad en el momento del diagndstico. El retorno ascenderia a 4.875.604,65 € (Tabla

36).

Tabla 36. Retorno de la Propuesta 5: Visita de resultados de pruebas diagndsticas en maximo 30 dias.

Sistema Nacional de Salud Retorno 5.1. Se retrasaria la evolucién de la 3.685.725,17 €
discapacidad en el diagndstico, de leve a
moderada del paciente incidente en EM al
recibir un diagndstico precoz.

Retorno 5.2. Se retrasaria la evolucién de la 986.986,06 €
discapacidad en el diagndstico, de moderada

a grave del paciente incidente en EM al

recibir un diagndstico precoz.

Pacientes incidentes con EM Retorno 5.3. Se reduciria el tiempo en recibir 202.893,42 €
un diagnostico de EM, al reducirse la lista de
espera de las pruebas diagnosticas, lo que
tendria a la vez un impacto emocional
positivo.

RETORNO TOTAL 4.875.604,65 €

El retorno 5.3 que implica la reduccion del tiempo en realizar el diagndstico tiene un peso muerto
del 44,36% que corresponde con el porcentaje de pacientes que en la actualidad ya se

diagnostican antes de los 6 meses desde los sintomas (Tabla 37).

A los retornos de la propuesta 5 (visita de resultados de pruebas diagndsticas en un maximo de
30 dias) también se les asigna una atribucion, dado que su impacto es consecuencia de varias

propuestas. Esta repartido entre varios retornos de la siguiente manera:

e Retorno 5.1: con los retornos 3.1y 4.1.
e Retorno 5.2:con los retornos 3.2y 4.2.

e Retorno 5.3: con los retornos 1.2; 2.2; 3.3y 4.3.

Tabla 37. Impacto de la Propuesta 5: Visita de resultados de pruebas diagndsticas en maximo 30 dias.

Retorno 5.1 Se retrasaria la evolucidon de la 0% 0% 66,67%
discapacidad en el diagndstico, de leve a

moderada del paciente incidente en EM al recibir

un diagndstico precoz.

Retorno 5.2 Se retrasaria la evolucion de la 0% 0% 66,67%
discapacidad en el diagndstico, de moderada a
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grave del paciente incidente en EM al recibir un
diagndstico precoz.

Retorno 5.3 Se reduciria el tiempo en recibir un 44,36% 0% 77,50%
diagndstico de EM, al reducirse la lista de espera

de las pruebas diagndsticas, lo que tendria a la vez

un impacto emocional positivo.

A continuacién, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 38).

Tabla 38. Retorno no cuantificado de la Propuesta 5: Visita de resultados de pruebas diagndsticas en maximo
30 dias.

e Propuesta 5. Visita de resultados de No aplica.
pruebas diagndsticas en maximo 30 dias.
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9.3.6 Propuesta 6. Visita precoz con neurologia tras el diagnéstico.

INVERSION DE LA PROPUESTA 6

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 6, asi como la estimacion de la inversidon que

seria necesaria para implementarla (Tabla 39 a Tabla 41).

Tabla 39. Alcance de la Propuesta 6: Visita precoz con neurologia tras el diagndstico.
Mejorar la informacion y el apoyo emocional en el diagndstico de la EM.

Profesionales de Neurologia

Pacientes incidentes de EM

Cuidadores informales

Esta propuesta incluye una visita adicional de seguimiento con neurologia.
Situacion actual

En el momento del diagndstico, el paciente de EM presenta muchas dudas acerca
de la enfermedad: tratamiento, supervivencia, consecuencias... que no se llegan a
resolver en la consulta de diagndstico. Normalmente, a medida que avanzan los
dias, las dudas acerca de la enfermedad surgen en el paciente, que recurre en
ocasiones a fuentes de informacién poco fiables®”), obteniendo una cantidad
elevada de informacion estructurada y no estructurada, cuya calidad a veces
resulta dificil de discriminar(%3,

Situacion ideal

Una vez que el paciente ha sido diagnosticado, se le deberia volver a citar en
neurologia, en un plazo maximo de 15 dias, para resolver todas las dudas que le
puedan haber surgido®”. Esta consulta también deberia servir para valorar si
necesita algun tipo de tratamiento o seguimiento por parte de otro especialista,
especialmente de psicologia®’). Del mismo modo, se deberfa facilitar informacidn
relevante y contrastada, sobre aspectos clave de la enfermedad.

Alternativa propuesta

Se propone volver al servicio de neurologia en un corto periodo de tiempo tras el
diagnodstico para poder resolver todas las dudas que puedan surgir en los dias
posteriores. Ademas, esta consulta deberia tener una duracion acorde con la
necesidad de cada paciente, siendo mayor que el tiempo asignado de consulta de
seguimientol®7).

La inversién necesaria para la realizacién de una visita precoz con el profesional de neurologia
tras el diagndstico supondria la inversion adicional en dicha visita adicional para todos los

pacientes incidentes de EM. El coste total ascenderia a 219.093,93 € (Tabla 40).

Tabla 40. Inversion de la Propuesta 6: Visita precoz con neurologia tras el diagndstico.

Profesionales de neurologia Tiempo de trabajo 219.093,93 €
Pacientes incidentes de EM Tiempo personal 0,00 €
Cuidadores informales Tiempo personal 0,00 €
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INVERSION TOTAL 219.093,93 €

Dado que el analisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 41).
Tabla 41. Inversion futura de la Propuesta 6: Visita precoz con neurologia tras el diagndstico.
Con caracter anual, se realizaria la misma inversién que en el primer afio: el coste

de una visita sucesiva precoz, de los pacientes incidentes de EM, al profesional de
neurologia tras el diagndstico.

RETORNO DE LA PROPUESTA 6

De la Tabla 42 a la Tabla 45 se muestra el alcance del retorno y su célculo e impacto para la

propuesta 6.

Tabla 42. Alcance del retorno de la Propuesta 6: Visita precoz con neurologia tras el diagnostico.

Profesionales de Tiempo de e El principal retorno recaeria sobre los
neurologia trabajo pacientes y los cuidadores.

Ayudarian a resolver
dudas sobre la
enfermedad, una vez
pasado el momento
inicial del diagndstico.

Pacientes incidentes de ~ Tiempo e Se mejoraria el grado de conocimiento del
EM personal paciente sobre la enfermedad desde el
momento del diagnodstico. En una visita
precoz tras la visita de diagndstico, la
informacién del paciente mejoraria®”! ya
que ayudaria a resolver dudas.

Mejorarian su

informacién sobre la

enfermedad en el

momento del

diagnostico. e Sereduciria la carga emocional del paciente
en el momento del diagndstico, al resolver
las dudas.

= e Se producirian pérdidas de productividad
laboral, para los pacientes trabajadores,
consecuencia de la asistencia a esta visita.

Cuidadores informales Tiempo = e Seincrementaria la carga de cuidado de los
personal cuidadores informales al tener que

La carga de cuidados se N " .
acompafiar a los pacientes a esta visita.

modificaria.

La visita precoz con neurologia mejoraria el estado emocional del paciente debido a que estarian
mejor informados sobre la EM. Sin embargo, esta propuesta implicaria pérdidas de productividad

laboral para el paciente debido a la asistencia a la visita, asi como el aumento de las horas de
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cuidado por parte de los cuidadores informales puesto que tendrian que acompafiarlos. El

retorno ascenderia a 417.813,16 € (Tabla 43).

Tabla 43. Retorno de la Propuesta 6: Visita precoz con neurologia tras el diagnédstico.

Pacientes incidentes con EM Retorno 6.1. Se mejoraria el grado de 212.032,76 €
conocimiento del paciente sobre la
enfermedad desde el momento del
diagnostico.

Retorno 6.2. Se reduciria la carga emocional 270.118,37 €
del paciente en el momento del diagndstico,
al resolver las dudas.

Retorno 6.3. Se producirian pérdidas de -43.728,10 €
productividad laboral para los pacientes

trabajadores, consecuencia de la asistencia a

esta visita.

Cuidadores informales Retorno 6.4. Se incrementaria la carga de -20.609,87 €
cuidado de los cuidadores informales al
tener que acompafiar a los pacientes a esta
visita.

RETORNO TOTAL 417.813,16 €

Al retorno 6.1 se le aplica el peso muerto del 1,88%, que es el porcentaje de pacientes que tienen

muy buen grado de conocimiento de la enfermedad antes de ser diagnosticados (Tabla 44).

Tabla 44. Impacto de la Propuesta 6: Visita precoz con neurologia tras el diagnostico.

Retorno 6.1 Se mejoraria el grado de conocimiento 1,88% 0% 0%
del paciente sobre la enfermedad desde el
momento del diagnodstico.

A continuacion, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 45).

Tabla 45. Retorno no cuantificado de la Propuesta 6: Visita precoz con neurologia tras el diagnostico.

e Propuesta 6.Visita precoz con neurologia = El incremento de esta visita para los
tras el diagnostico. pacientes de EM podria retrasar el acceso a
neurologia a otros pacientes.
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9.3.7 Resumen de la inversion y del retorno en el area de Diagndstico.

La inversidon total en el area de Diagndstico ascenderia a 6.319.891,51 €. La mayor partida
corresponderia a la inversidon para el acceso rapido a la prueba de RMI (88,1%). Esta inversion,
ademas, beneficiaria a otras especialidades en las que los pacientes necesitasen realizarse una
prueba de RMI. La formacién en EM a profesionales sanitarios supondria el 8,4% de la inversion

(Grafico 1).

Grafico 1. Distribucién de la inversidn total en el area de Diagndstico segln propuestas

Propuesta 1.

Formacién en EM y sus sintomas tanto a neurologia no
especialista en EM como a profesionales sanitarios de 8,4%

otras areas vinculadas a los pacientes con EM.

Propuesta 2.
Coordinacién entre medicina de atencidn primaria y 0.0%
neurologia, a través de vias de contacto directo.

Propuesta 3.
Disminucion de las listas de espera en la especialidad 0,0%
de neurologia.

Propuesta 4.
Acceso rapido a la prueba de resonancia magnética por
imagen.

88,1%

Propuesta 5.

Visita de resultados de pruebas diagnodsticas en 0,0%
madximo 30 dias.
Propuesta 6. 3,5%

Visita precoz con neurologia tras el diagnéstico.

El retorno social en el area de Diagndstico ascenderia a 15.350.148,82 €. La propuesta 3 de
disminucion de las listas de espera y la propuesta 5 (visita de resultados de pruebas diagnésticas
en maximo 30 dias) implicarian el mayor retorno (31,8% cada una), seguidas por la propuesta 4

de acceso rapido a la prueba de RMI (31,6%) (Grafico 2).
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Grafico 2. Distribucién del retorno social total en el drea de Diagndstico segun propuestas.

Propuesta 1.

Formacién en EM y sus sintomas tanto a neurologia no
especialista en EM como a profesionales sanitarios de 1,3%

otras areas vinculadas a los pacientes con EM.

Propuesta 2.
Coordinacion entre medicina de atencion primaria y

; . , . 0,8%
neurologia, a través de vias de contacto directo

Propuesta 3.
Disminucion de las listas de espera en la especialidad 31,8%
de neurologia.

Propuesta 4.
Acceso rapido a la prueba de resonancia magnética por 31,6%
imagen

Propuesta 5.
Visita de resultados de pruebas diagndsticas en
maximo 30 dias.

31,8%

0,
Propuesta 6. 2,7%
Visita precoz con neurologia tras el diagnéstico.
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9.4 Propuestas del area de EM remitente-recidivante

9.4.1 Propuesta 7. Coordinaciéon entre medicina de atencién primaria y neurologia, a
través de vias de contacto directo.

INVERSION DE LA PROPUESTA 7

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 7, asi como la estimacion de la inversidon que

seria necesaria para implementarla (Tabla 46 a Tabla 48).

Tabla 46. Alcance de la Propuesta 7: Coordinacion entre medicina de atencion primaria y neurologia, a través
de vias de contacto directo.
Mejorar la calidad asistencial de los pacientes y evitar desplazamientos
innecesarios o derivaciones erréneas.

Sistema Nacional de Salud
Medicina de AP
Profesionales de neurologia
Pacientes con EMRR
Cuidadores informales

Esta propuesta incluye la promocién de la figura del profesional de neurologia
consultor, de tal modo que cada MAP pueda contactar con el profesional de
neurologia de su hospital de referencia, de forma directa, principalmente por
teléfono o a través de la historia clinica digital.

Situacion actual

En la actualidad existen problemas en la relacién entre AP y AE en general, como
por ejemplo la falta de comunicacidn, la falta de consideracién profesional, o el
desconocimiento de la actividad realizada en el otro nivel asistencial’®.

Situacion ideal

La continuidad asistencial es muy importante para los pacientes con patologias
neurolégicas, dado que acuden frecuentemente a la consulta de AP#104. MAP
deberia contar con una forma de contacto directo con neurologia que permita
realizar una consulta concreta en relacién a un paciente diagnosticado de EMRR y
confirmar la necesidad de derivacion al especialista o no. De esta manera, se
potenciaria la coordinacién entre niveles asistenciales y mejoraria la calidad de la
atencién integral de los pacientes!!®!, evitando derivaciones innecesarias en
pacientes que acuden a la consulta de AP con algun problema de salud comun
(resfriado, problemas digestivos, dolor de cabeza, etc.), que podrian ser tratados
y seguidos en este nivel asistencial.

Alternativa propuesta

Esta propuesta contemplaria la promocion del rol del especialista consultor en
neurologia para que desde los centros de salud puedan contactarle y resolver sus
dudas en relacion al tratamiento y seguimiento de un paciente con EMRR y evitar
derivaciones innecesarias!*®.

Algunas soluciones en la relacién entre AP y AE ya estan implantadas en el SNS o
estan en proceso, como la historia clinica digital, la elaboracién de protocolos
comunes o las sesiones clinicas conjuntas. En una encuesta a MAP, el 74% declard
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que la figura del especialista consultor les resulta de interés en diferentes
especialidades, y entre ellas la neurologia®.

La inversion para la coordinacion entre MAP y neurologia, al igual que en la propuesta 2 (Tabla
12), ascenderia a 0,00 €, puesto que Unicamente implicaria una mejora en la gestion de recursos

actuales a través de la promocién de la figura del especialista consultor de neurologia (Tabla 47).

Tabla 47. Inversion de la Propuesta 7: Coordinacion entre medicina de atencién primaria y neurologia, a
través de vias de contacto directo.

Sistema Nacional de Salud Gestion de recursos 0,00 €
Medicina de AP Tiempo de trabajo dedicado a formacién 0,00 €
Profesionales de neurologia Tiempo de trabajo dedicado a formacién 0,00 €
Pacientes con EMRR No realizarian ninguna inversion 0,00 €
Cuidadores informales No realizarian ninguna inversion 0,00 €
INVERSION TOTAL 0,00€

Dado que el andlisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 48).
Tabla 48. Inversion futura. Propuesta 7. Coordinacion entre medicina de atencidén primaria y neurologia, a

través de vias de contacto directo.
No aplicaria ninguna inversién en afios sucesivos.

RETORNO DE LA PROPUESTA 7

De la Tabla 49 a la Tabla 51 se muestra el alcance del retorno y su calculo e impacto para la

propuesta 7.

Tabla 49. Alcance del retorno de la Propuesta 7: Coordinacion entre medicina de atencion primaria y
neurologia, a través de vias de contacto directo.

Sisterna Nacional de Gestién de e Seevitarfan visitas innecesarias a los
Salud recursos profesionales de neurologia™’!, por parte de

Mejoraria la calidad los pacientes de EMRR.

asistencial a los
pacientes.

MAP Tiempo de e e Tendrian una mayor carga de trabajo a la vez
trabajo gue trabajarian de forma mas eficiente".

" Retorno no cuantificado. Ver Tabla 51.
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Mejoraria la
comunicacion y
coordinacion con los
profesionales de

neurologia.

Profesionales de Tiempo de
neurologia trabajo
Mejoraria la

comunicacion y
coordinacién con los

MAP.
Pacientes con EMRR No
, ) lizari
Obtendrian mejor ;eiau|rz12r|an
calidad asistencial. . & L
inversion

Cuidadores informales No

. realizarian
La carga de cuidados se )
e ninguna
modificaria. . L
inversion

Tendrian una mayor carga de trabajo a la vez
gue trabajarian de forma mas eficiente®.

Se mejoraria la productividad laboral de los
pacientes con EMRR que trabajan””%” al no
tener que acudir a visitas innecesarias con el
profesional de neurologia.

Se reduciria la carga de cuidado de los
cuidadores informales al no tener que
acompafiar a los pacientes a visitas médicas
innecesarias.

La coordinacion entre MAP y AE a través de vias de contacto directo supondria un ahorro en

visitas innecesarias a neurologia, por lo tanto, mejoraria la productividad laboral de los pacientes

con EMRR que trabajan y disminuirian las horas de cuidado requeridas. El retorno ascenderia a

67.649,27 € (Tabla 50).

Tabla 50. Retorno de la Propuesta 7: Coordinacion entre medicina de atencidn primaria y neurologia, a través

de vias de contacto directo.

Sistema Nacional de Salud Retorno 7.1 Se evitarian visitas innecesarias 51.030,82 €
a los profesionales de neurologia, por parte
de los pacientes EMRR.

Pacientes con EMRR Retorno 7.2. Se mejoraria la productividad 11.616,83 €
laboral de los pacientes con EMRR que
trabajan, al no tener que acudir a visitas
innecesarias con el profesional de
neurologia.

Cuidadores informales Retorno 7.3. Se reduciria la carga de cuidado 5.001,63 €
de los cuidadores informales al no tener que
acompafiar a los pacientes a visitas médicas
innecesarias.

RETORNO TOTAL

67.649,27 €

En esta propuesta no aplica ningln ajuste de peso muerto, desplazamiento o atribucién.

° Retorno no cuantificado. Ver Tabla 51.
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A continuacién, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 51).

Tabla 51. Retorno no cuantificado de la Propuesta 7: Coordinacion entre medicina de atencion primaria y
neurologia, a través de vias de contacto directo.

e Propuesta 7. Coordinacion entre medicina Otros pacientes neuroldgicos podrian evitar
de atencion primaria y neurologia, a través visitas innecesarias a neurologia.
de vias de contacto directo. . p
e Los profesionales de MAP y de neurologia

tendrian una mayor carga de trabajo a la vez
que trabajarian de forma mas eficiente.
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9.4.2 Propuesta 8. Protocolo sobre el seguimiento de |los pacientes acorde a los criterios
de gravedad de la enfermedad.

INVERSION DE LA PROPUESTA 8

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 8, asi como la estimacion de la inversidon que

seria necesaria para implementarla (Tabla 52 a Tabla 54).

Tabla 52. Alcance de la Propuesta 8: Protocolo sobre el seguimiento de los pacientes acorde a los criterios
de gravedad de la enfermedad.
Mejorar la eficiencia de los procesos asistenciales asegurando la aplicacion de los
protocolos de seguimiento y tratamiento a pacientes con EMRR.

Sistema Nacional de Salud

Personal de los CSUR en EM

Profesionales de neurologia especialista en EM
Medicina de AP

Pacientes con EMRR

Esta propuesta contempla la imparticién de 243 charlas (una por cada uno de los
hospitales del SNS que disponen de servicio de neurologia y que no son CSUR)08]
por parte de miembros de los CSUR para la atencién de la EM® dirigidas tanto al
profesional de neurologia como de MAP.

Situacion actual

La complejidad de la EM exige un alto grado de coordinacion y gestiéon de recursos
para conseguir la mejor atencion a los pacientes. De hecho, actualmente existen
guias de practica clinica/protocolos para evitar la variabilidad de la practica clinica
y ayudar a los profesionales sanitarios a realizar un seguimiento y tratamiento
apropiado a los pacientes con EMRR segun sus necesidades!”1%. Sin embargo, en
la actualidad, en ocasiones estos protocolos no se aplican!*19.

Situacion ideal

Los protocolos de seguimiento para la EM constituyen una herramienta de gestion
asistencial de utilidad, especialmente en la coordinacién de los diferentes
profesionales, para una atencion integral y multidisciplinar en todo el curso de la
enfermedad, basada en la calidad cientifico-técnical® y las necesidades de los
pacientes!].

El protocolo de seguimiento entre AP y AE deberia buscar los siguientes puntos: 1)
mejorar las actitudes y aptitudes en AP para mejorar la deteccién de forma precoz
de la enfermedad vy los brotes; 2) ofrecer canales de derivacién ante sospecha de
brote o complicacion de tratamiento; y 3) solucionar en el primer nivel las
enfermedades intercurrentes y la comorbilidad™®?.

Alternativa propuesta

Se estima necesario la imparticién de charlas en los todos los servicios de
neurologia de los hospitales del SNS, con un propdsito sensibilizador. Mientras en
algunos hospitales solamente seria necesario estimular a los profesionales para
seguir aplicando dichos protocolos de seguimiento y tratamiento, en otros
hospitales se haria hincapié en comunicar la importancia de disponer de
protocolos de seguimiento y tratamiento de la EM y en como aplicarlos. De cara al
seguimiento de los pacientes, la sensibilizacién en AP es igualmente clave.
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Se considera adecuado que los formadores fueran miembros de los CSUR puesto
que su experiencia asegura una formacion adecuada, ademas de su compromiso
de compartir con otros centros subsidiarios unos criterios de derivacion
seguimiento y procesos asistenciales!®11,

Observaciones

Actualmente existen documentos consensuados de seguimiento y tratamiento por
lo que no es necesaria la inversion para crear ninglin documentol’-30°%109.112]

La implantaciény seguimiento de los protocolos de abordaje de la EM contemplaria la imparticion
de 243 charlas por miembros de los CSUR de EM dirigidas a los profesionales de neurologia y a

los MAP. El coste total de la inversién ascenderia a 175.912,56 € (Tabla 53).

Tabla 53. Inversién de la Propuesta 8: Protocolo sobre el seguimiento de los pacientes acorde a los criterios
de gravedad de la enfermedad.

Sistema Nacional de Salud Gestidén de recursos relativos al personal de 0,00 €
los CSUR

Personal de los CSUR en EM Recursos econdmicos 175.912,56 €
Profesionales de neurologia Tiempo de trabajo dedicado a formacién 0,00 €
especialistas en EM

Medicina de AP Tiempo de trabajo dedicado a formacién 0,00 €
Pacientes con EMRR No realizarian ninguna inversion 0,00 €
INVERSION TOTAL 175.912,56 €

Dado que el andlisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 54).

Tabla 54. Inversion futura de la Propuesta 8: Protocolo sobre el seguimiento de los pacientes acorde a los
criterios de gravedad de la enfermedad.

INVERSION en Con cardcter anual, se realizaria la misma inversién que en el primer afio: el coste
afios sucesivos de las charlas de formacién sobre el protocolo de seguimiento de los pacientes con
EMRR.
RETORNO DE LA PROPUESTA 8

De la Tabla 55 a la Tabla 58 se muestra el alcance del retorno y su célculo e impacto para la

propuesta 8.

Tabla 55. Alcance del retorno de la Propuesta 8: Protocolo sobre el seguimiento de los pacientes acorde a
los criterios de gravedad de la enfermedad.

Sistema Nacional de Recursos e Sedisminuiria el nimero de recaidas, asi
Salud econdémicos como tratarlas antes y mejor, en aquellos
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Mejoraria la calidad pacientes que no se tratan actualmente
asistencial a los segun los protocolos™¥, pudiéndose tratar
pacientes. antes y mejor.

Personal de los CSUR en  Recursos e El principal retorno recaeria sobre los

EM econdémicos pacientes.

Mejoraria la eficiencia
de los procesos
asistenciales mediante
la difusién y formacion
sobre aplicacion de

protocolos.
Neurdlogos Tiempo de e Los neurdlogos especialistas en EM, al
especialistas en EM trabajo disponer de los resultados de los pacientes

de esta prueba, tendran mas seguridad para

Estarian mejor e
la toma de decisiones.

formados y
sensibilizados para la
aplicaciéon de
protocolos de
seguimiento a los
pacientes segln su

gravedad.
MAP Tiempo de e El principal retorno recaeria sobre los

, . trabajo pacientes.
Estarian mejor
formados y
sensibilizados para la
aplicaciéon de
protocolos de
seguimiento a los
pacientes segln su
gravedad.
Pacientes con EMRR No e Se evitarian recaidas, como consecuencia del

L realizarian abordaje adecuado, lo que tendria a la vez

Recibirian un . . . e [110]

- niguna un impacto emocional positivot*'“.
seguimiento acorde a . y

inversion

la gravedad de su
enfermedad.

La propuesta 8, que supondria la implantaciéon del protocolo sobre el seguimiento de los
pacientes acorde a los criterios de gravedad de la EM, evitaria recaidas en los pacientes puesto

gue se manejarian adecuadamente. El retorno ascenderia a 5.123.498,59 € (Tabla 56).
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Tabla 56. Retorno de la Propuesta 8: Protocolo sobre el seguimiento de los pacientes acorde a los criterios
de gravedad de la enfermedad.

Sistema Nacional de Salud Retorno 8.1. Se disminuiria el nUmero de 2.033.643,65 €
recaidas en aquellos pacientes que no se
tratan actualmente segun los protocolos.

Pacientes con EMRR Retorno 8.2. Se evitarian recaidas, como 3.089.854,94 €
consecuencia del abordaje adecuado.

RETORNO TOTAL 5.123.498,59 €

El retorno 8.2 (evitar recaidas/brotes) coincide con el retorno 11.2, por lo que a estos retornos

se les aplica un porcentaje de atribucion del 50% (Tabla 57, Tabla 78).

Tabla 57. Impacto de la Propuesta 8: Protocolo sobre el seguimiento de los pacientes acorde a los criterios
de gravedad de la enfermedad.

Retorno 8.2 Se evitarian recaidas, como 0% 0% 50%
consecuencia del abordaje adecuado.
A continuacién, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el
analisis (Tabla 58).

Tabla 58. Retorno no cuantificado de la Propuesta 8: Protocolo sobre el seguimiento de los pacientes acorde
a los criterios de gravedad de la enfermedad.

e Propuesta 8. Protocolo sobre el No aplica.
seguimiento de los pacientes acorde a los
criterios de gravedad de la enfermedad.
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9.4.3 Propuesta 9. Realizacién de resonancia magnética una vez al afilo como minimo.

INVERSION DE LA PROPUESTA 9

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 9, asi como la estimacion de la inversidon que

seria necesaria para implementarla (Tabla 59 a Tabla 61).

Tabla 59. Alcance de la Propuesta 9: Realizacion de resonancia magnética una vez al afio como minimo.
Mejorar la disponibilidad hospitalaria de la prueba de RMI, que permita revisar
anualmente las lesiones cerebrales de los pacientes con EMRR y valorar la
actividad de la enfermedad (prondstico y progresion) y/o las respuestas
subdptimas a los tratamientos.

Sistema Nacional de Salud

Profesionales de neurologia especialista en EM
Profesionales de radiologia

Pacientes con EMRR

Cuidadores informales

La propuesta incluye la realizacién de una prueba por imagen, RMI cerebral, anual
a todos aquellos pacientes con EMRR a los que actualmente no se les realiza.

Situacion actual

Actualmente el SNS no posee la infraestructura necesaria (equipamiento vy
personal sanitario) para cubrir las necesidades de los pacientes con EMRR, tanto
por carencia de equipos de imagen como de personal especialista. Se estima que
al 42,2% de los pacientes con EM no se les realiza una RMI anual segun las
recomendaciones de las guias de practica clinicalt1%112],

Situacion ideal

Alos pacientes con EMRR se les deberia realizar una RMI anual para determinacion
de actividad clinica/recaidas*'?. [dealmente, esta RMI| deberia realizarse siempre
con el mismo equipo vy utilizando el mismo protocolo®%9%113],

Por tanto, todos los pacientes con EMRR que acuden a su visita anual de
seguimiento a neurologia deberian aportar los resultados de una RMI.

Alternativa propuesta

La RMI es una prueba muy sensible para la monitorizacién de la actividad de la
enfermedad vy eficacia de los tratamientos. La RMI cerebral es esencial para
monitorizar la progresion de la enfermedad en los pacientes con EMRRM3,

El seguimiento anual mediante una RMI cerebral puede revelar multiples medidas
de la EM vy facilita la identificacién de los pacientes con EM que contindan
experimentando actividad clinica de enfermedad y/o actividad de la enfermedad
a pesar del tratamiento con TME (pacientes clasificados como no
respondedores)™*™31. | 3 identificacién temprana permite que estos pacientes
gue no responden a terapias de primera linea se les cambie rdpidamente a un
tratamiento mas efectivo**®,

Observaciones

La inversion en la ampliacién de horario, a fines de semana, para la realizaciéon de
pruebas de RMI se ha contemplado en el drea de Diagndstico, y el coste de
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personal y demas recursos vinculados a la prueba estan incluidos en la propia tarifa
de la RMI de los boletines oficiales de cada comunidad auténoma.

La realizaciéon de una prueba de RMI cerebral una vez al afio como minimo, supondria incluir el
coste de dicha prueba a los pacientes con EMRR a los que actualmente no se les hace anualmente.

El coste total de la inversion ascenderia a 1.977.507,16 € (Tabla 60).

Tabla 60. Inversidn de la Propuesta 9: Realizacidn de resonancia magnética una vez al afio como minimo.

Sistema Nacional de Salud Recursos econdmicos 1.977.507,16 €
Profesionales de neurologia Tiempo de trabajo 0,00 €
especialistas en EM

Profesionales de radiologia Tiempo de trabajo 0,00 €
Pacientes con EMRR Tiempo personal 0,00 €
Cuidadores informales Tiempo personal 0,00 €
INVERSION TOTAL 1.977.507,16 €

Dado que el andlisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 61).
Tabla 61. Inversion futura. Propuesta 9. Realizacion de resonancia magnética una vez al afio como minimo.
INVERSION en Con cardcter anual, se realizaria la misma inversién que en el primer afio: el coste

afios sucesivos de las pruebas de RMI a todos los pacientes con EMRR a los que no se les ha
realizado en el Ultimo afio.

RETORNO DE LA PROPUESTA 9

De la Tabla 62 a la Tabla 65 se muestra el alcance del retorno y su calculo e impacto para la

propuesta 9.

Tabla 62. Alcance del retorno de la Propuesta 9: Realizacion de resonancia magnética una vez al afio como
minimo.

Sistema Nacional de Recursos e Se prevendrian brotes, en aquellos pacientes
Salud econémicos a los que no se les realiza una RMI anual™9,
Se mejoraria el seguimiento de los pacientes

Mejoraria la atencién a ) )
y la adecuacioén del tratamiento.

todos los pacientes al
aumentar la
disponibilidad de los
recursos sanitarios
hospitalarios.
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Neurdlogos Tiempo de
especialistas en EM trabajo

Conocerian la
evolucion de la
enfermedady la
efectividad de los
tratamientos con
mayor precision.

Pacientes con EMRR Tiempo

, ersonal
Tendrian acceso a una P

prueba a la que antes
no accedian.

Cuidador informal Tiempo

. ersonal
La carga de cuidados se P

modificaria.

Los neurdlogos especialistas en EM, al
disponer de los resultados de los pacientes
de esta prueba, tendran mas seguridad para
la toma de decisiones.

Se mejoraria el estado emocional de los
pacientes que tengan esta dimension
alterada””!, vinculada al retorno anterior.

Se producirian pérdidas de productividad
laboral de los pacientes trabajadores, al
acudir a realizarse la prueba de RMI.

Se incrementaria la carga de cuidado de los
cuidadores informales por acompafiar a los
pacientes a la realizacion de la prueba de la

RMIU7,

La implantacion de la propuesta 9 mejoraria el seguimiento a los pacientes, lo que permitiria el

ajuste de tratamientos y de manera indirecta se podrian evitar brotes. Esto favoreceria que los

pacientes se sintieran mejor emocionalmente, si bien es cierto que conllevaria un aumento de las

pérdidas de productividad laboral y la necesidad de horas de cuidado. El retorno ascenderia a

4.246.354,31 € (Tabla 63).

Tabla 63. Retorno de la Propuesta 9: Realizacion de resonancia magnética una vez al afio como minimo.

Sistema Nacional de Salud

Pacientes con EMRR

Cuidadores informales

RETORNO TOTAL

INFORME FINAL

Retorno 9.1. Se prevendrian brotes, en
aquellos pacientes a los que no se les realiza
una RMI anual.

Retorno 9.2. Se mejoraria el estado
emocional de los pacientes que tengan esta
dimensidn alterada, vinculada al retorno
anterior.

Retorno 9.3. Se producirian pérdidas de
productividad laboral de los pacientes
trabajadores, al acudir a realizarse la prueba
de RMI.

Retorno 9.4. Se incrementaria la carga de
cuidado de los cuidadores informales por
acompafiar a los pacientes a la realizacion
de la prueba de la RMI.

3.954.845,17 €

617.970,99 €

-228.207,23 €

-98.254,62 €

4.246.354,31 €



[Impacto clinico, asistencial, econdmico y social del abordaje ideal de la Esclerosis Multiple
en comparacion con el abordaje actual — Proyecto SROI-EM]

La propuesta 9 y la propuesta 10 comparten retornos, por lo que se asigna un porcentaje de

atribucion. El impacto se reparte entre los retornos de la siguiente manera (Tabla 64, Tabla 71):

e Retorno 9.1y retorno 10.1°

e Retorno 9.2y los retornos 10.3y 10.6¢

Tabla 64. Impacto de la Propuesta 9: Realizacidn de resonancia magnética una vez al afio como minimo.

Retorno 9.1 Se prevendrian brotes, en aquellos 0% 0% 2,76%
pacientes a los que no se les realiza una RMI anual.

Retorno 9.2 Se mejoraria el estado emocional de 0% 0% 50%
los pacientes que tengan esta dimension alterada,
vinculada al retorno anterior.

A continuacidn, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 65).

Tabla 65. Retorno no cuantificado de la Propuesta 9: Realizacion de resonancia magnética una vez al afio
como minimo.

e Propuesta 9. Realizacion de resonancia No aplica.
magnética una vez al afilo como minimo.

P La atribucién para estos retornos no suma 100% porque el nimero de pacientes varia entre retornos.
9 La atribucién para estos retornos no suma 100% porque el nimero de pacientes varia entre retornos.

INFORME FINAL [77]



[Impacto clinico, asistencial, econdmico y social del abordaje ideal de la Esclerosis Multiple
en comparacion con el abordaje actual — Proyecto SROI-EM]

9.4.4 Propuesta 10. Acceso universal a las consultas monograficas y/o unidades
multidisciplinares de EM en todo el Sistema Nacional de Salud.

INVERSION DE LA PROPUESTA 10

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 10, asi como la estimacién de la inversion

que seria necesaria para implementarla (Tabla 66 a Tabla 68).

Tabla 66. Alcance de la Propuesta 10: Acceso universal a las consultas monograficas y/o unidades
multidisciplinares de EM en todo el Sistema Nacional de Salud.
Atender a los pacientes con EMRR de una forma mas eficiente y con mayor calidad.

Sistema Nacional de Salud

Profesionales de neurologia especialistas en EM

Enfermeria especialista en EM

Otras especialidades: neurofisioterapia y neuropsicologia
Pacientes con EMRR leves, Pacientes con EMRR moderado-graves
Cuidadores informales

Esta propuesta incluye la creacion de dos tipos de recursos:

1. Consultas monograficas en los hospitales con servicio de neurologia que
cuentan con un nimero de camas inferior a 200. En ellas se beneficiarian los
pacientes con EMRR leve. En este contexto se contemplan, por tanto, dos
visitas al afio a neurologia especialista en EM.

2. Unidades multidisciplinares de EM en el resto de los hospitales con servicio
de neurologia, con un nuimero de camas superior a 200. En ellas se
beneficiarian los pacientes con EMRR moderados y graves. Es este caso se
contempla para cada unidad:

e Formacién a un neurdlogo especialista en EM en gestién de unidades.

e Tres visitas al afio a neurologia y enfermeria especialista en EM, para
pacientes con EMRR moderados.

e Seis visitas al aflo a neurologia y enfermeria especialista en EM, para
pacientes con EMRR graves.

e Diez visitas al afio a neuropsicologia y sesenta a neurofisioterapia.

Situacion actual

Actualmente, la definicion de asistencia neuroldgica esta oficializada y la mayoria
de la neurologia sigue una trayectoria principalmente cientifica®. El Plan
Estratégico Nacional para el Tratamiento Integral de las Enfermedades
Neuroldgicas Il (Pentien 11)P? refiere que, a pesar de que las bases de calidad y
asistencia neuroldgica que la Sociedad Espafiola de Neurologia considera bdsicas
estan claras, aun hay regiones sin un buen disefio de unidades multidisciplinares e
incluso ambulatorios y hospitales comarcales sin servicio de neurologia.

Situacion ideal

El paciente con EMRR es un paciente crénico que deberia tener un seguimiento
periddico y a largo plazo, tratamiento personalizado y eficiente. Este seguimiento
deberia adecuarse a las caracteristicas de la enfermedad y realizarse por clinicos
expertos en EM asegurando una cartera de servicios minimos®>*7. Un equipo
multidisciplinar ofrece una vision integrada del cuidado del paciente teniendo en
cuenta diferentes aspectos de la enfermedad y su manejo!*8l,
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Por tanto, a lo largo de todo el territorio nacional deberia existir un numero de
consultas monograficas de EM o unidades multidisciplinares de EM suficientes
para la AE a los pacientes con EMRR?.

Alternativa propuesta

Para realizar la propuesta de manera adecuada se ha tomado como guia de
planificacién de la buena de practica clinica el Pentien 1%, donde se recomienda
la atencion asistencial a los pacientes con EMRR considerado los recursos minimos
deseables, asi como la organizacién de la asistencia de las consultas monograficas
en EM vy las unidades multidisciplinares en EMP2,

La inversidon en consultas monogréficas y unidades multidisciplinares en los hospitales con

servicio de neurologia que cuentan con un numero de camas inferior o igual/superior a 200,

respectivamente, ascenderia a 8.029.030,42 € (Tabla 67). En el caso de las consultas

monograficas, implicaria la inversidon en dos visitas anuales a neurologia. Por otro lado, en las

unidades multidisciplinares de EM, implicaria la inversion de entre 3 y 6 visitas tanto al profesional

de neurologia como a enfermeria, en funcion de la gravedad del paciente'. En este caso, ademas

se invertiria en diez visitas anuales a neuropsicologia y en sesenta a neurofisioterapia para los

pacientes que lo necesitaran. También habria que contemplar formar a uno de los profesionales

de neurologia especialista en EM en “creacion y gestion de unidades multidisciplinares”.

Tabla 67. Inversion de la Propuesta 10: Acceso universal a las consultas monograficas y/o unidades
multidisciplinares de EM en todo el Sistema Nacional de Salud.

Sistema Nacional de Salud

Profesionales de neurologia
especialistas en EM

Enfermeria especialista en EM
Neurofisioterapia
Neuropsicologia

Pacientes con EMRR
Cuidadores informales

INVERSION TOTAL

Recursos econdmicos: consulta monografica

Recursos econdmicos: unidad
multidisciplinar
Tiempo de trabajo en consulta monogréfica

Tiempo de trabajo en unidad multidisciplinar
Tiempo de trabajo en unidad multidisciplinar

Tiempo de trabajo en unidad multidisciplinar
Tiempo de trabajo en unidad multidisciplinar
Tiempo personal

Tiempo personal

330.720,52 €
867.547,60 €

2.177.287,14 €

852.752,16 €
376.940,77 €

2.031.533,79 €
1.392.248,44 €
0,00 €
0,00 €
8.029.030,42 €

Dado que el andlisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 68).

"Se contemplarian 3 visitas al afio a neurologia y enfermeria especialista en EM para pacientes EMRR moderadosy 6
visitas al afio a neurologia y enfermeria especialista en EM para pacientes EMRR graves.
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Tabla 68. Inversidn futura de la Propuesta 10: Acceso universal a las consultas monograficas y/o unidades
multidisciplinares de EM en todo el Sistema Nacional de Salud.
INVERSION en Con caracter anual, seria necesaria la inversion en el coste de las visitas de todos
afios sucesivos los pacientes con EMRR a las especialidades contempladas: neurologia, enfermeria
hospitalaria, neurofisioterapia y neuropsicologia.

Con caracter bienal, seria necesaria la inversién en los siguientes items:

e El coste para la formacién en EM a los profesionales de neurologia, a
modo de actualizacién/reciclaje.

e El coste para la formacién en EM a los profesionales de enfermeria
hospitalaria, a modo de actualizacién/reciclaje.

RETORNO DE LA PROPUESTA 10

De la Tabla 69 a la Tabla 72 se muestra el alcance del retorno y su célculo e impacto para la

propuesta 10.

Tabla 69. Alcance del retorno de la Propuesta 10: Acceso universal a las consultas monograficas y/o unidades
de EM en todo el Sistema Nacional de Salud.

Sistema Nacional de Salud  Recursos e Se mejoraria la adherencia a los tratamientos por

econdémicos parte de los pacientes con EMRR moderado-
graves, debido sobre todo al seguimiento
realizado por parte de la enfermeria
hospitalaria™*.

Mejoraria la asistencia
integral a todos los
pacientes con EM, en
funcion de su gravedad.
e Setrataria adecuadamente a todos los pacientes
con EMRR que no recibian medicacién
previamente al no acudir a las consultas
monograficas/unidades de EMP7.

Neurdlogos especialistas Tiempo de e El principal retorno recaeria sobre los pacientes y
en EM trabajo los cuidadores.

Mejorara la atencion al
paciente con EMRR.

Enfermeria especialistaen Tiempo de e El principal retorno recaeria sobre los pacientes y
EM trabajo los cuidadores.

Mejoraria la atencién al
paciente con EMRR
moderados y graves.

Neurofisioterapia Tiempo de e El principal retorno recaeria sobre los pacientes y

) ; ., trabajo los cuidadores.
Mejoraria la atencién al

paciente con EMRR
moderados y graves.
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Neuropsicologia Tiempo de e El principal retorno recaeria sobre los pacientes y

) ; ., trabajo los cuidadores.
Mejoraria la atencién al

paciente con EMRR
moderados y graves.

Pacientes con EMRR leves  Tiempo ¢ Se mejoraria el estado emocional de los pacientes
personal con esta dimension alteradal’” al recibir un
mejor seguimiento.

Recibirian una atencién
personalizada de alta

calidad asistencial = e Se producirian pérdidas de productividad laboral
mediante seguimientoy de los pacientes trabajadores a consecuencia de
tratamientos iddneos. acudir a las visitas(””).

Pacientes con EMRR Tiempo e Se mejorarfa la autonomia y la calidad de vida
moderados y graves personal debido al abordaje integral de las unidades

. y multidisciplinarest
Recibirian una atencién P

personalizada de alta e  Se mejoraria el estado emocional de los pacientes
calidad asistencial con esta dimension alteradal’”!.
mediante seguimientoy

tratamientos idéneos : e  Se producirian pérdidas de productividad laboral

de los pacientes trabajadores a consecuencia de
acudir a las visitas!””.

Cuidadores informales Tiempo e Se reducirfa la carga de cuidado de los cuidadores
personal informales a los pacientes con EMRR al poderse

La carga de cuidados se . =
ralentizar la progresion de la enfermedad.

modificaria.

= e Seincrementaria la carga de cuidado de los
cuidadores informales al acompafiar a los
pacientes con EMRR a las visitas!””!

La propuesta 10 implicaria que los pacientes con EMRR se sintieran mejor emocionalmente al
recibir un tratamiento farmacoldgico adecuado, ademas de que los pacientes moderados y graves
mejorarian la adherencia a los tratamientos, fomentarian su autocuidado y, en consecuencia,
tendrian una mayor CV. El incremento de las visitas contempladas en esta propuesta implicaria
un aumento de las pérdidas de productividad laboral y las horas de cuidado informal. Sin
embargo, que los pacientes mejoraran supondria a su vez que los cuidadores informales

dedicaran menos horas de cuidado. El retorno ascenderia a 94.096.194,10 € (Tabla 70).

Tabla 70. Retorno de la Propuesta 10: Acceso universal a las consultas monograficas y/o unidades
multidisciplinares de EM en todo el Sistema Nacional de Salud.

Sistema Nacional de Salud Retorno 10.1. Se mejoraria la adherencia a 45.128,07 €
los tratamientos por parte de los pacientes
con EMRR moderado-graves.

Retorno 10.2. Se trataria adecuadamente a 82.449.478,10 €
todos los pacientes con EMRR que no
recibian medicacién previamente al no
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Pacientes con EMRR leves

Pacientes con EMRR moderados

y graves

Cuidadores informales

RETORNO TOTAL

acudir a las consultas
monograficas/unidades de EM.

Retorno 10.3. Se mejoraria el estado
emocional de los pacientes con esta
dimension alterada al recibir un mejor
seguimiento.

Retorno 10.4. Se producirian pérdidas de
productividad laboral de los pacientes
trabajadores, a consecuencia de acudir a las
visitas.

Retorno 10.5. Se mejoraria la autonomiay la
calidad de vida debido al abordaje integral
de las unidades multidisciplinares.

Retorno 10.6. Se mejoraria el estado
emocional de los pacientes con esta
dimension alterada.

Retorno 10.7.a. Se producirian pérdidas de
productividad laboral de los pacientes con
EMRR moderados trabajadores a
consecuencia de acudir a las visitas.

Retorno 10.7.b. Se producirian pérdidas de
productividad laboral de los pacientes con
EMRR graves trabajadores a consecuencia
de acudir a las visitas.

Retorno 10.8. Se reduciria la carga de
cuidado de los cuidadores informales a los
pacientes con EMRR al poderse ralentizar la
progresion de la enfermedad.

Retorno 10.9.a. Se incrementaria la carga de
cuidado de los cuidadores informales al
acompafiar a los pacientes con EMRR leves a
las visitas.

Retorno 10.9.b. Se incrementaria la carga de
cuidado de los cuidadores informales al
acompafiar a los pacientes con EMRR
moderados a las visitas.

Retorno 10.9.c. Se incrementaria la carga de
cuidado de los cuidadores informales al
acompafiar a los pacientes con EMRR graves
a las visitas.

462.228,99 €

-495.645,06 €

115.833,07 €

80.460,32 €

-1.318.638,11 €

-243.784,29 €

14.696.110,78 €

-213.399,97 €

-661.445,47 €

-820.132,33 €

94.096.194,10 €

Por otro lado, al retorno 10.1 se aplica el peso muerto del 60% (porcentaje de pacientes

adherentes cuando no tienen seguimiento por enfermeria especializada), y al retorno 10.2 el peso
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muerto del 45,7% (porcentaje de pacientes con TME cuando no tienen acceso a unidades

multidisciplinares de EM) (Tabla 71).

Tabla 71. Impacto de la Propuesta 10: Acceso universal a las consultas monogréficas y/o unidades
multidisciplinares de EM en todo el Sistema Nacional de Salud.

Retorno 10.1 Se mejoraria la adherencia a los 60% 0% 50%
tratamientos por parte de los pacientes con EMRR
moderados-graves.

Retorno 10.2 Se trataria adecuadamente a todos 45,70% 0% 0%
los pacientes con EMRR que no recibian

medicacién previamente al no acudir a las

consultas monograficas/unidades de EM.

Retorno 10.3 Se mejoraria el estado emocional de 0% 0% 50%
los pacientes con esta dimension alterada al recibir
un mejor seguimiento.

Retorno 10.6 Se mejoraria el estado emocional de 0% 0% 50%
los pacientes con esta dimensidn alterada

A continuacién, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 72).

Tabla 72. Retorno no cuantificado de la Propuesta 10: Acceso universal a las consultas monograficas y/o
unidades multidisciplinares de EM en todo el Sistema Nacional de Salud.

e Propuesta 10. Acceso universal a las No aplica.
consultas monogréficas y/o unidades
multidisciplinares de EM en todo el Sistema
Nacional de Salud.
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9.4.5 Propuesta 11. Acceso a tratamiento modificador de la enfermedad para los
pacientes con EMRR no tratados en la actualidad.

INVERSION DE LA PROPUESTA 11

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 11, asi como la estimacién de la inversion

que seria necesaria para implementarla (Tabla 73 a Tabla 75).

Tabla 73. Alcance de la Propuesta 11: Acceso a tratamiento modificador de la enfermedad para los pacientes
con EMRR no tratados en la actualidad.
Establecer un tratamiento precoz para los pacientes con EMRR que necesiten ser
tratados.

Sistema Nacional de Salud

Servicios regionales de salud de las CC.AA.

Profesionales de neurologia especialistas en EM

Farmacia hospitalaria

Pacientes con EMRR sin tratar

Esta propuesta contempla el tratamiento de los pacientes con EMRR que no estan
tratados en la actualidad (y que lo necesiten) con TME de dispensacién
hospitalaria, como consecuencia de los eventos adversos de los farmacos o de las
enfermedades concomitantes que padecen y les impiden recibir ciertos
tratamientos.

Situacion actual

Actualmente existen pacientes diagnosticados de EMRR que no reciben
tratamientos de dispensacion hospitalaria y que, por tanto, carecen de un acceso
temprano a la medicacion’#. Esto implica una falta de equidad en el tratamiento
con TME, que puede deberse a que en la actualidad a menudo el tratamiento
comienza de forma tardia (tras reportar al menos dos recaidas clinicamente
significativas) y ademas pueden existir restricciones en el acceso®

Situacion ideal

La respuesta al tratamiento con medicamentos que modifican la historia natural
de la enfermedad es superior si se realiza en las fases iniciales de la misma. El
tratamiento muestra una mayor eficacia en los pacientes en los que se inicia antes,
con una mayor reduccién de la discapacidad acumulada en los primeros afios, y
gue se mantiene posteriormente, debido a la reduccion en el numero e intensidad

de los brotes!>384112],

Este tratamiento deberia de ser efectivo y eficaz, elegirse en consenso,
permitiendo el empoderamiento del paciente. Se deberian evaluar las
caracteristicas y comorbilidades del paciente, la actividad y severidad de la
enfermedad, el perfil de seguridad del fadrmaco asi como dar accesibilidad a toda
la bateria de tratamientos disponibles en el SNS&4112],

Identificar los factores asociados al retraso en el inicio del tratamiento permitiria
entender las causas de tal retraso, contribuyendo a mejorar el manejo de la
enfermedad™®® vy retrasar la evolucién a las formas progresivas!’.

Alternativa propuesta

La propuesta original surgida en el Grupo Multidisciplinar de Trabajo era “Acceso
universal a toda la medicacion existente”. Sin embargo, por un lado, la
imposibilidad de determinar la disposicion real de cada medicamento en cada
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comunidad auténoma (y dentro de ésta, en cada hospital) y, por otro, la
inexistencia de una evidencia fuerte que genere una escala de prioridad
terapéutica, hace imposible estimar la inversion de la propuesta original. Por ello,
se ha modificado la propuesta inicial a una versién mas conservadora, y realista a
la vez, intentando al menos estimar la inversion que supondrian tratar a los
pacientes no tratados con TME en la actualidad por eventos adversos o
enfermedades concomitantes, y que necesiten ser tratados.

Observaciones

No se han considerado los medicamentos de dispensacién en oficina de farmacia
comunitaria pues se presume que todos los pacientes con EMRR tienen acceso
universal a todos ellos.

El acceso universal a TME incluiria el tratamiento a todos los pacientes con EMRR que no lo
reciben actualmente, por causa de los eventos adversos o de las enfermedades concomitantes

que padecen. El coste total de la inversion ascenderia a 52.427.183,08 € (Tabla 74).

Tabla 74. Inversion de la Propuesta 11: Acceso a tratamiento modificador de la enfermedad para los
pacientes con EMRR no tratados en la actualidad.

Sistema Nacional de Salud Recursos econémicos
Servicios regionales de salud de las CC.AA.  Gestion de recursos 53.427.183,08 €
Farmacia hospitalaria Recursos econémicos
Profesionales de neurologia Tiempo de trabajo 0,00 €
Pacientes con EMRR sin tratar Tiempo personal 0,00 €
INVERSION TOTAL 53.427.183,08 €

Dado que el analisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 75).

Tabla 75. Inversion futura. Propuesta 11. Acceso a tratamiento modificador de la enfermedad para los
pacientes con EMRR no tratados en la actualidad.
INVERSION en Con cardcter anual, se realizaria la misma inversién que en el primer afio: el coste
afios sucesivos de TME a los pacientes con EMRR que no estuviesen tratados previamente.
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RETORNO DE LA PROPUESTA 11

De la Tabla 76 a la Tabla 79 se muestra el alcance del retorno y su calculo e impacto para la

propuesta 11.

Tabla 76. Alcance del retorno de la Propuesta 11: Acceso a tratamiento modificador de la enfermedad para
los pacientes con EMRR no tratados en la actualidad.

Sistema Nacional de
Salud / Servicios
regionales de salud /
Farmacia hospitalaria

Facilitaria el manejo
farmacoldgico
adecuado a través de la
dispensacién de toda la
bateria de TME.

Pacientes con EMRR sin
tratar

Recibirian un
tratamiento
farmacoldgico
adecuado.

Gestion de e Sefrenaria la evolucién de la discapacidad de
recursos la EM en los pacientes con EMRR, al estar
tratados desde el inicio del diagndsticol’.

No e Seevitarian brotes debido al tratamiento
realizarian farmacoldgico precoz!*Y.

ninguna

inversion

El acceso a TME para los pacientes con EMRR que actualmente no estdn bajo dicho tratamiento

implicaria la ralentizacién de la progresién de la discapacidad de los pacientes, de tal forma que

retrasaria el cambio de la forma de la enfermedad a la tipologia de formas progresivas. Del mismo

modo, los pacientes bajo tratamiento referirian menos brotes (Tabla 77).

Tabla 77. Retorno de la Propuesta 11: Acceso a tratamiento modificador de la enfermedad para los pacientes
con EMRR no tratados en la actualidad.

Sistema Nacional de Salud Retorno 11.1. Se frenaria la evolucion de la 39.439.278,16 €
discapacidad de la EM en los pacientes con
EMRR.

Pacientes con EMRR sin tratar Retorno 11.2. Se evitarian brotes debido al 2.237.881,51 €

RETORNO TOTAL

tratamiento farmacoldégico precoz.

41.677.159,67 €

El retorno 11.2 (evitar recaidas/brotes) coincide con el retorno 8.2, por lo que a estos retornos

se les aplica un porcentaje de atribucion del 50% (Tabla 57, Tabla 78).
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Tabla 78. Impacto de la Propuesta 11: Acceso a tratamiento modificador de la enfermedad para los pacientes
con EMRR no tratados en la actualidad.

Retorno 11.2 Se evitarian brotes debido al 0% 0% 50%
tratamiento farmacoldgico precoz..

A continuacioén, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 79).

Tabla 79. Retorno no cuantificado de |la Propuesta 11: Acceso a tratamiento modificador de la enfermedad
para los pacientes con EMRR no tratados en la actualidad.

e Propuesta 11. Acceso a tratamiento = El presupuesto de los servicios de farmacia
modificador de la enfermedad para los hospitalaria para tratar la EMFP podria
pacientes con EMRR no tratados en la suponer un coste de oportunidad para tratar
actualidad. otras enfermedades, siempre y cuando el

presupuesto no aumentase para compensar
el mismo.

= Se podria incrementar el gasto de farmacia
hospitalaria.
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9.4.6 Propuesta 12. Educacion sobre habitos saludables a pacientes a través de
enfermeria hospitalaria especialista en EM.

INVERSION DE LA PROPUESTA 12

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 12, asi como la estimacién de la inversion

que seria necesaria para implementarla (Tabla 80 a Tabla 82).

Tabla 80. Alcance de la Propuesta 12: Educacidn sobre habitos saludables a pacientes a través de enfermeria
hospitalaria especialista en EM.
Mejorar la calidad de vida de los pacientes a través de cambios de habitos de vida

Sistema Nacional de Salud
Enfermeria especialista en EM
Pacientes con EMRR
Cuidadores informales

Esta propuesta incluye:

1. Reuniones grupales lideradas por enfermeria hospitalaria, dirigida a unos
diez pacientes por reunién, para la formacion en habitos saludables.

2. Impresion y envio de folletos informativos a los hospitales que carecen de
consulta/unidad especializada en EM

Situacion actual

Los pacientes con EMRR presentan factores de riesgo que se relacionan con una
peor CV y la progresion de la discapacidad™??, tales como la obesidad, el habito
tabdaquico, el abuso del alcohol, etc. Actualmente hay un porcentaje significativo
de pacientes que presentan habitos téxicos con el consiguiente riesgo para su
enfermedad??’.

Situacion ideal

Para una evolucion favorable del paciente con EMRR, ademas de un diagndstico
precoz y un inicio del tratamiento farmacoldgico inminente, habria que tener en
cuenta el impacto global de la EM en la CV del paciente, conocer los habitos de
salud de un paciente permite interpretar |la afectacion global de la EM™22,

Por tanto, es preciso definir los habitos de salud y partiendo del conocimiento de
los mismos planificar un mejor abordaje de los pacientes.

Alternativa propuesta

Se propone implementar programas regulares de soporte sobre informacién y
educacion en habitos saludables a los pacientes con EMRR por parte de la
enfermeria especialista en EM™®! que promuevan la modificacién de los habitos

de salud y redunden en una mejora de la CV de los pacientes!??.

Ademas, enfermeria es una especialidad altamente valorada por los pacientes con
EM123 |0 que puede facilitar el afrontamiento de la enfermedad?4.

Observaciones

No se contempla la inversién en el disefio de los folletos informativos puesto que
ya existen en la actualidad!?!.
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La educacion sobre habitos saludables supondria dos reuniones grupales al afio con enfermeria
especialista en EM, ademas de la impresion y el envio de folletos informativos a los hospitales
que no realizan esta labor en la actualidad. El coste total de la inversion ascenderia a 641.315,39

€ (Tabla 81).

Tabla 81. Inversion de la Propuesta 12: Educacién sobre hdbitos saludables a pacientes a través de enfermeria
hospitalaria especialista en EM.

Sistema Nacional de Salud Recursos econdmicos 26.899,29 €
Enfermeria especialista en EM Tiempo de trabajo 614.416,10 €
Pacientes con EMRR Tiempo personal 0,00 €
Cuidadores informales Tiempo personal 0,00 €
INVERSION TOTAL 641.315,39€

Dado que el andlisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 82).

Tabla 82. Inversion futura de la Propuesta 12: Educacidn sobre habitos saludables a pacientes a través de
enfermeria hospitalaria especialista en EM.
INVERSION en Con cardcter anual, seria necesaria la misma inversién que en el primer afio:

afios sucesivos . )
e El coste de visitas grupales de los pacientes con EMRR anuales a

enfermeria hospitalaria.
e El coste de la impresidn y el envio del material de educacién en habitos
saludables.

RETORNO DE LA PROPUESTA 12

De la Tabla 83 a la Tabla 85 se muestra el alcance del retorno y su célculo e impacto para la

propuesta 12.

Tabla 83. Alcance del retorno de la Propuesta 12: Educacion sobre habitos saludables a pacientes a través de
enfermeria hospitalaria especialista en EM.

Sistema Nacional de Salud Recursos e  El principal retorno recaeria sobre los
. e - econdmicos i i .

Difundiria informacion paclentes y los cuidadores

sobre habitos saludables.

Enfermeria especializadaen Tiempo de e  Evaluarian mejor la capacidad de

EM trabajo autocuidado®.

* Retorno no cuantificado. Ver Tabla 85.
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Realizaria formacion a
todos los pacientes con

EMRR.
Pacientes con EMRR Tiempo
. , |
Mejorarian su persona
autocuidado.
Cuidadores informales Tiempo
personal

Tendrian menos carga de
cuidados.

Se mejoraria el autocuidado de los
pacientes con EMRR, teniendo una vida
mas sana facilitando que los pacientes
prestaran mds atencion a mantener
habitos de vida mas sanos en aquellos
casos que no lo hacent”,

Se producirian pérdidas de productividad
laboral de los pacientes trabajadores al
acudir a las consultas con enfermeria
hospitalaria’” .

Se mejoraria el estado emocional en
aquellos cuidadores informales de
pacientes con EMRR moderada-grave
que tengan esta dimensién alteradal®.

Se incrementaria la carga de cuidado de
los cuidadores informales por acompafiar
a los pacientes con EMRR a las visitas de
habitos saludables!’”.

La educacion en habitos saludables implicaria que los pacientes mejoraran su autocuidado junto

con un aumento de las pérdidas de productividad laboral al tener que acudir a estas visitas de

enfermeria. Los cuidadores, a su vez, se sentirian mejor emocionalmente como consecuencia de

la actitud del paciente. Esta propuesta supondria también un aumento de las horas de cuidado a

los pacientes al tener que acompafiarles a sus citas. El retorno ascenderia a -323.629,83 € (Tabla

84).

Tabla 84. Retorno de la Propuesta 12: Educacion sobre habitos saludables a pacientes a través de enfermeria

hospitalaria especialista en EM.

Pacientes con EMRR

166.124,46 €

Cuidadores informales

INFORME FINAL

Retorno 12.1. Se mejoraria el autocuidado
de los pacientes con EMRR, teniendo una
vida mas sana.

Retorno 12.2. Se producirian pérdidas de
productividad laboral, de los pacientes
trabajadores, al acudir a las consultas con
enfermeria hospitalaria.

Retorno 12.3. Se mejoraria el estado
emocional en aquellos cuidadores
informales de pacientes con EMRR

moderada-grave que tengan esta dimension

alterada.

Retorno 12.4. Se incrementaria la carga de
cuidado de los cuidadores informales por

-791.056,28 €

641.891,25 €

-340.589,26 €
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acompafiar a los pacientes con EMRR a las
visitas de habitos saludables.

RETORNO TOTAL -323.629,83 €

En esta propuesta no aplica ningln ajuste de peso muerto, desplazamiento o atribucién.

A continuacidén, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 85).

Tabla 85. Retorno no cuantificado de la Propuesta 12: Educacion sobre habitos saludables a pacientes a
través de enfermeria hospitalaria especialista en EM.

e Propuesta 12. Educacién sobre habitos Los  profesionales  de  enfermeria
saludables a pacientes a través de especializada en EM dispondran de una
enfermeria hospitalaria especializada. mejor capacidad de evaluacién de

autocuidado de los pacientes.

Se reducirian la pérdidas de productividad
laboral de los pacientes que acuden a las
visitas de enfermeria, como consecuencia de
la reduccidn del absentismo por causa de la
enfermedad, dado que el paciente mejora su
autocuidado?®!,
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9.4.7 Resumen de lainversiény del retorno en el drea de EMRR.

La inversion total en el drea de la EMRR ascenderia a 64.250.948,61 €. La mayor inversion
corresponderia al acceso universal al TME de los pacientes no tratados (83,2%), seguida de lejos
por el acceso universal a las consultas monogréficas y/o unidades multidisciplinares de EM

(12,5%) (Gréfico 3).

Grafico 3. Distribucién de la inversidn total en el drea EMRR segln propuestas

Propuesta 7.
Coordinacion entre medicina de atencion primaria y 0.0%
neurologia, a través de vias de contacto directo.

Propuesta 8.

Protocolo sobre el seguimiento de los pacientes acorde 0,3%
a los criterios de gravedad de la enfermedad.
Propuesta 9.

Realizacidon de resonancia magnética por imagen una I 3,1%
vez al afio como minimo.

Propuesta 10.
Acceso universal a las consultas monograficas y/o o
) S ) 12,5%
unidades multidisciplinares de EM en todo el Sistema
Nacional de Salud.

Propuesta 11.
Acceso a tratamiento modificador de la enfermedad 83 2%
para los pacientes con EMRR no tratados en la ’
actualidad.
Propuesta 12.

Educacién sobre habitos saludables a pacientes a
través de enfermeria hospitalaria especialista en EM

1,0%

El retorno social en el drea de EMRR ascenderia a 144.887.226,11 €. Las propuestas que tendrian
mayor retorno serian la propuesta 10 de acceso universal a las consultas monograficas y/o
unidades multidisciplinares en EM (64,9%) vy la propuesta 11 de acceso universal a TME (28,8%)
(Grafico 4).
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Grafico 4. Distribucién del retorno social total en el area EMRR segun propuestas.

Propuesta 7.
Coordinacion entre medicina de atencion primaria y
, ; , . (o)
neurologia, a través de vias de contacto directo. 0,0%

Propuesta 8.
Protocolo sobre el seguimiento de los pacientes acorde

0,
a los criterios de gravedad de la enfermedad. 3,5%

Propuesta 9.
Realizacion de resonancia magnética por imagen una 2,9%
vez al afio como minimo.

Propuesta 10.
Acceso universal a las consultas monograficas y/o 64 9%
unidades multidisciplinares de EM en todo el Sistema ’

Nacional de Salud.
Propuesta 11.

Acceso a tratamiento modificador de la enfermedad 28,8%
para los pacientes con EMRR no tratados en la
actualidad.

Propuesta 12. 0,2%
Educacion sobre héabitos saludables a pacientes a
través de enfermeria hospitalaria especialista en EM
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9.5 Propuestas del area de EM formas progresivas

9.5.1 Propuesta 13. Coordinacion entre medicina de atencidon primaria y otros
especialistas implicados en el seguimiento de la enfermedad, a través de vias de
contacto directo.

INVERSION DE LA PROPUESTA 13

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 13, asi como la estimacién de la inversion

que seria necesaria para implementarla (Tabla 86 a Tabla 88).

Tabla 86. Alcance de la Propuesta 13: Coordinacion entre medicina de atencion primaria y otros especialistas
implicados en el seguimiento de la enfermedad, a través de vias de contacto directo.
Mejorar la calidad asistencial de los pacientes y evitar desplazamientos
innecesarios o derivaciones erréneas.

Sistema Nacional de Salud

Medicina de AP

Especialistas sanitarios implicados en el seguimiento de la enfermedad
Pacientes con EMFP

Cuidadores informales

Esta propuesta incluye la promocion de la figura del especialista consultor, de tal
modo que cada MAP pueda contactar con el profesional correspondiente de su
hospital de referencia, de forma directa, principalmente por teléfono o a través de
la historia clinica digital.

Situacion actual

En la actualidad existen problemas en la relacién entre AP y AE en general, como
por ejemplo la falta de comunicacidn, la falta de consideracién profesional, o el
desconocimiento de la actividad realizada en el otro nivel asistencial®®.

Situacion ideal

La continuidad asistencial es muy importante para los pacientes con patologias
neuroldgicas, dado que acuden frecuentemente a la consulta de AP#L104 MAP
deberia contar con una forma de contacto directo con neurologia que permita
realizar una consulta concreta en relacién a un paciente diagnosticado de EMFP y
confirmar la necesidad de derivacion al especialista o no. De esta manera, se
potenciaria la coordinacién entre niveles asistenciales y mejoraria la calidad de la
atencién integral de los pacientes!!®!, evitando derivaciones innecesarias en
pacientes que acuden a la consulta de AP con algun problema de salud comun
(resfriado, problemas digestivos, dolor de cabeza, etc.), que podrian ser tratados
y seguidos en este nivel asistencial.

Alternativa propuesta

Esta propuesta contemplaria la promocion del rol del especialista consultor en
diferentes especialidades para que desde los centros de salud puedan contactarle
y resolver sus dudas en relacién al tratamiento y seguimiento de un paciente con
EMPFP y evitar derivaciones innecesarias!'°®l.

Algunas soluciones en la relacién entre AP y AE ya estan implantadas en el SNS o
estan en proceso, como la historia clinica digital, la elaboracion de protocolos
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comunes o las sesiones clinicas conjuntas. En una encuesta a MAP, el 74% declaro
que la figura del especialista consultor les resulta de interés en diferentes
especialidades, y entre ellas la neurologia®®.

La inversion para la coordinacion entre MAP y neurologia, al igual que en la propuesta 2 (Tabla
12) y en la propuesta 7 (Tabla 47), ascenderia a 0,00 €, puesto que implicaria una mejora en la
gestion de recursos actuales a través de la promocidn de la figura del especialista consultor (Tabla

87).

Tabla 87. Inversion de la Propuesta 13: Coordinacidon entre medicina de atencion primaria y otros
especialistas implicados en el seguimiento de la enfermedad, a través de vias de contacto directo.

Sistema Nacional de Salud Gestion de recursos 0,00 €
Medicina de AP Tiempo de trabajo dedicado a formacién 0,00 €
Especialistas sanitarios Tiempo de trabajo dedicado a formacién 0,00 €

implicados en el seguimiento de
la enfermedad

Pacientes con EMFP No realizarian ninguna inversion 0,00 €
Cuidadores informales No realizarian ninguna inversion 0,00 €
INVERSION TOTAL 0,00€

Dado que el analisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en
caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 88).
Tabla 88. Inversidn futura de la Propuesta 13: Coordinacién entre medicina de atencién primaria y otros

especialistas implicados en el seguimiento de |la enfermedad, a través de vias de contacto directo.
No aplicaria ninguna inversién en afios sucesivos.

RETORNO DE LA PROPUESTA 13

De la Tabla 89 a la Tabla 91 se muestra el alcance del retorno y su célculo e impacto para la

propuesta 13.

Tabla 89. Alcance del retorno de la Propuesta 13: Coordinacion entre medicina de atencién primaria y otros
especialistas implicados en el seguimiento de |la enfermedad, a través de vias de contacto directo.

Sistema Nacional de Gestion de e  Se evitarian visitas innecesarias a los
Salud recursos profesionales de neurologia por parte de los

Mejoraria la calidad pacientes de EMFP.

asistencial integral de
los pacientes.
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MAP Tiempo de e e Tendrian una mayor carga de trabajo a la vez

H - s rs TN t
Mejoraria la trabajo gue trabajarian de forma mas eficiente'.

comunicacion directa
entre atencién primaria
y atencion
especializada.

Profesionales Tiempo de e e Tendrian una mayor carga de trabajo a la vez
neurologia trabajo gue trabajarfan de forma mas eficiente".
Mejoraria la

comunicacion directa
entre atencién primaria
y atencion
especializada.

Pacientes con EMFP Tiempo e Se mejoraria la productividad laboral de
personal aquellos pacientes trabajadores, al no tener

Los pacientes con . . .
que acudir a visitas innecesarias.

EMFP evitaran acudir al
especialista en caso de
gue no sea necesario.

Cuidadores de No realizarfa e  Se reduciria la carga de cuidado de los
pacientes con EMFP ninguna cuidadores, al no tener que acompafiar a los
inversién pacientes a visitas innecesarias.

Tendrian una menor
carga de cuidado al
paciente.

La coordinacion entre MAP y AE a través de vias de contacto directo supondria un ahorro en
visitas innecesarias a neurologia, por lo tanto, mejoraria la productividad laboral de los pacientes
con EMFP que trabajan y disminuirian las horas de cuidado requeridas. El retorno ascenderia a

33.930,84 € (Tabla 90).

Tabla 90. Retorno de la Propuesta 13: Coordinacién entre medicina de atencién primaria y otros especialistas
implicados en el seguimiento de la enfermedad, a través de vias de contacto directo.

Sistema Nacional de Salud Retorno 13.1. Se evitarian visitas 28.468,96 €
innecesarias a los profesionales de
neurologia por parte de los pacientes de
EMFP.

Pacientes con EMFP Retorno 13.2. Se mejoraria la productividad 2.947,79 €
laboral de aquellos pacientes trabajadores,
al no tener que acudir a visitas innecesarias.

Cuidadores informales Retorno 13.3. Se reduciria la carga de 2.514,08 €
cuidado de los cuidadores, al no tener que
acompafiar a visitas innecesarias.

RETORNO TOTAL 33.930,84 €

t Retorno no cuantificado. Ver Tabla 91.
Y Retorno no cuantificado. Ver Tabla 91.
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En esta propuesta no aplica ningln ajuste de peso muerto, desplazamiento o atribucién.

A continuacién, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 91).

Tabla 91. Retorno no cuantificado de la Propuesta 13: Coordinacion entre medicina de atencién primaria y
otros especialistas implicados en el seguimiento de la enfermedad, a través de vias de contacto directo.

e Propuesta 13. Coordinacion entre medicina
de atencién primaria y otros especialistas
implicados en el seguimiento de |Ia
enfermedad, a través de vias de contacto
directo.

INFORME FINAL

=)

Otros pacientes podrian evitar visitas
innecesarias a AE.

Los profesionales de MAP y de neurologia
tendrian una mayor carga de trabajo a la vez
que trabajarian de forma mas eficiente.
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9.5.2 Propuesta 14. Atencién y tratamiento de los sintomas colaterales y educacién para
su gestion.

INVERSION DE LA PROPUESTA 14

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 14, asi como la estimacién de la inversion

que seria necesaria para implementarla (Tabla 92 a Tabla 94).

Tabla 92. Alcance de la Propuesta 14: Atencidn y tratamiento de los sintomas colaterales y educacién para
su gestién
Controlar los sintomas colaterales que sufren los pacientes con EMFP.

Enfermeria especialista en EM
Pacientes con EMFP
Cuidadores informales

Esta propuesta incluye para cada paciente con EMFP la asistencia a cuatro visitas
por afio a enfermeria especialista especificamente destinadas a este objetivo.

Situacion actual

Muchos de los sintomas colaterales que sufren estos pacientes son tabues para los
pacientes y/o cuidadores, tales como los urinarios, los sexuales o la depresién, por
lo que en ocasiones prefieren no hablar de ellos por el esfuerzo o la verglienza que
les supone.

No todos los pacientes tienen los mismos sintomas, tampoco la severidad de los
mismos, ni su orden de aparicién es el mismo, y por ello la repercusion social y
laboral puede diferir de unos pacientes a otros. La evolucion de cada paciente es
diferentey, por ello, cada uno requiere un seguimiento estrecho para decidir entre
las distintas opciones terapéuticas disponibles™.

Situacion ideal

Varios estudios indican la necesidad de preguntar de forma rutinaria a los pacientes
con EM sobre los sintomas “invisibles” y evaluar la efectividad de los tratamientos
empleados!*?128] De esta forma, visibilizar los sintomas tabues podria contribuir a
que los pacientes fueran mas activos en su control y gestiéon. Por su parte, el
personal de enfermeria podra detectar y ayudar al paciente a detectar las
necesidades asistenciales de cada momento*??,

Alternativa propuesta

La enfermeria especialista en EM se define por su conocimiento especifico de la
enfermedad. Los elementos clave de su trabajo son: la prestacion de atencion
clinica de alta calidad, el manejo de los sintomas, la educacion de los pacientes, la
monitorizacidn y la vigilancia de las terapias y el apoyo psicosocial y familiar™39,

La revision periddica de estos sintomas por parte de enfermeria especialista en EM
puede ayudar al paciente a gestionarlos®*) y a que le deriven al especialista
correspondiente en caso de ser necesario, evitando un agravamiento de dichos
sintomas.
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Para conseguir la atencidn, el tratamiento y la gestion de los sintomas colaterales de los pacientes
con EMFP, tendrian que acudir cuatro veces al afio a enfermeria especialista en EM. El coste total

de la inversion ascenderia a 1.886.202,13 € (Tabla 93).

Tabla 93. Inversién de la Propuesta 14: Atencién y tratamiento de los sintomas colaterales y educacién para
su gestion.

Enfermeria especialista en EM Tiempo de trabajo 1.886.202,13 €
Pacientes con EMFP Tiempo personal 0,00 €
Cuidadores informales Tiempo personal 0,00 €
INVERSION TOTAL 1.886.202,13 €

Dado que el analisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 94).

Tabla 94. Inversidn futura. Propuesta 14. Atencién y tratamiento de los sintomas colaterales y educacion para
su gestion.
Con caracter anual, seria necesaria la misma inversion que en el primer afio: el
coste de visitas a enfermeria hospitalaria de los pacientes con EMFP, que no
accediesen previamente.

RETORNO DE LA PROPUESTA 14

De la Tabla 95 a la Tabla 98 se muestra el alcance del retorno y su célculo e impacto para la

propuesta 14.

Tabla 95. Alcance del retorno de la Propuesta 14: Atencion y tratamiento de los sintomas colaterales y
educacion para su gestion.

Enfermeria hospitalaria  Tiempo de e e Tendrian una mayor carga de trabajo, que se
trabajo veria compensada con un mejor control de

Revisarian el control de - v
los pacientes”.

los sintomas
colaterales y derivarian
al especialista indicado
en caso necesario.

Pacientes con EMFP Tiempo e Se reduciria la pérdida de empleo vinculada a

personal la EM de los pacientes en edad laboral. Las
principales razones que los pacientes con EM
atribuyen a la pérdida de un empleo se
relacionan con el manejo ineficaz de los
sintomas de la EM en el lugar de trabajo, mas

Aprenderian a
controlar mejor sus
sintomas colaterales.

vV Retorno no cuantificado. Ver Tabla 98.
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Cuidadores informales Tiempo

: ersonal
La carga de cuidado se P

modificaria.

que con factores directamente relacionados
con el lugar de trabajo!*3?.

* Se mejoraria |a calidad de vida a través de la
mejora de los sintomas urinarios. Hemos
destacado esta comorbilidad ya que se asocia
a una gran pérdida de calidad de vida*33.

e Se mejoraria el estado emocional de los
pacientes con EMFP, vinculada a los retornos
anteriores.

= e Se producirian pérdidas de productividad
laboral, en los pacientes trabajadores,
consecuencia de la asistencia a estas visitas.

® Se mejoraria el rendimiento laboral de los
pacientes con EMFP".

e  Se reduciria la carga de cuidado a los
pacientes EMFP, al ralentizar la progresion
de la enfermedad.

& ¢ Seincrementaria la carga de cuidado de los
cuidadores, vinculada al acompafiamiento a
las visitas.

La implantacién de la propuesta 14 implicaria que los pacientes mejoraran los sintomas urinarios,

lo que conllevaria un notable incremento de la CV y mejora del estado emocional. Esto redundaria

en la reduccién de la pérdida de empleo y la necesidad de horas de cuidado, pues se ralentizaria

la progresiéon de la EM. Sin embargo, la asistencia a las visitas implicaria el aumento de las

pérdidas de productividad laboral de los pacientes. El retorno ascenderia a 46.072.154,96 € (Tabla

96).

Tabla 96. Retorno de la Propuesta 14: Atencion y tratamiento de los sintomas colaterales y educacion para

su gestion.

Pacientes con EMFP

W Retorno no cuantificado. Ver Tabla 98.

INFORME FINAL

Retorno 14.1. Se reduciria la pérdida de 21.946.620,47 €
empleo vinculada a la EM de los pacientes
en edad laboral.

Retorno 14.2. Se mejoraria la calidad de vida 2.597.579,33 €
a través de la mejora de los sintomas

urinarios.

Retorno 14.3. Se mejoraria el estado 405.529,26 €

emocional de los pacientes con EMFP.

Retorno 14.4. Se producirian pérdidas de -441.838,38 €
productividad laboral, en los pacientes
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trabajadores, consecuencia de la asistencia a
estas visitas.

Cuidadores informales Retorno 14.5. Se reduciria la carga de 21.941.094,96 €
cuidado a los pacientes con EMRR, al
ralentizar la progresion de la enfermedad.

Retorno 14.6. Se incrementaria la carga de -376.830,68 €
cuidado de los cuidadores, vinculada al
acompafiamiento a las visitas.

RETORNO TOTAL 46.072.154,96 €

El retorno 14.3 (mejora del estado emocional del paciente) coincide con el retorno 16.1, por lo
que a estos retornos se les aplica un porcentaje de atribucion del 50% (Tabla 97, Tabla 110).

Tabla 97. Impacto de la Propuesta 14: Atencion y tratamiento de los sintomas colaterales y educacion para
su gestion.

Retorno 14.3 Se mejoraria el estado emocional de 0% 0% 50%
los pacientes con EMRR.

A continuacidén, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 98).

Tabla 98. Retorno no cuantificado de la Propuesta 14: Atencion y tratamiento de los sintomas colaterales y
educacion para su gestion.

e Propuesta 14. Atencién y tratamiento de e Los profesionales de enfermeria
los sintomas colaterales y educacién para especializada en EM tendrian una mayor
su gestion. carga de trabajo, que se veria compensada

con un mejor control de los pacientes.

Se mejoraria el rendimiento laboral de los
pacientes con EMFP.
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9.5.3 Propuesta 15. Acceso a tratamiento para los pacientes con EMFP no tratados en la
actualidad

INVERSION DE LA PROPUESTA 15

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 15, asi como la estimacién de la inversion

gue seria necesaria para implementarla (Tabla 99 a Tabla 101).

Tabla 99. Alcance de la Propuesta 15: Acceso a tratamiento para los pacientes con EMFP no tratados en la
actualidad
Facilitar el tratamiento precoz de los pacientes con EMFP que lo necesiten.

Sistema Nacional de Salud

Servicios regionales de salud de las CC.AA.
Profesionales de neurologia

Farmacia hospitalaria

Pacientes con EMFP

Esta propuesta contempla el tratamiento de los pacientes con EMFP que no
reciben en la actualidad TME de dispensacién hospitalaria y que lo necesitan.

Situacion actual

Actualmente existen pacientes diagnosticados de EMFP que no reciben
tratamientos de dispensacion hospitalaria y que, por tanto, carecen de un acceso
temprano a la medicacion’#. Esto implica una falta de equidad en el tratamiento
con TME. Esto puede ser debido a que en la actualidad a menudo el tratamiento
comienza de forma tardia y ademéas pueden existir restricciones en el acceso® o
incluso porque actualmente no hay medicacién comercializada para alguna
tipologia de la EM134),

Situacion ideal

Se recomienda comenzar el tratamiento de forma precoz, con TME, cumpliendo
unos habitos de vida saludables; monitorizar todos aquellos pardmetros que
predicen progresién de la discapacidad; y elegir el tratamiento de forma
consensuada, permitiendo el empoderamiento del paciente!®. Ademas, para que
el tratamiento sea efectivo y eficaz, se deberian evaluar las caracteristicas y
comorbilidades del paciente, la actividad y severidad de la enfermedad, el perfil
de seguridad del farmaco, asi como dar accesibilidad a toda la bateria de
tratamientos disponibles en el SNSB4112],

Identificar los factores asociados al retraso en el inicio del tratamiento permitiria
entender las causas de tal retraso, contribuyendo a mejorar el manejo de la
enfermedad™?,

Alternativa propuesta

La propuesta original surgida en el Grupo Multidisciplinar de Trabajo era “Acceso
universal a toda la medicacion existente”. Sin embargo, por un lado, la
imposibilidad de determinar la disposicion real de cada medicamento en cada
comunidad auténoma (y dentro de ésta, en cada hospital) y, por otro, la
inexistencia de una evidencia fuerte que genere una escala de prioridad
terapéutica, hace imposible estimar la inversion de la propuesta original. Por ello,
se ha modificado la propuesta inicial a una versién mas conservadora, y realista a
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la vez, intentando al menos estimar la inversion de los pacientes con EMFP no
tratados con TME en la actualidad y que lo necesitan. Esta propuesta incluye
Unicamente el tratamiento a los pacientes con EMSP, ya que los pacientes con
EMPP no cuentan en la actualidad con ningln farmaco con indicacién para su
tipologia™.

No se han considerado los medicamentos de dispensacién en oficina de farmacia
comunitaria, pues se presume que todos los pacientes con EMFP tienen acceso
universal a todos ellos.

El acceso al tratamiento con TME de dispensacion hospitalaria de los pacientes con EMFP que no

lo reciben actualmente supondria una inversién total de 40.538.173,53 € (Tabla 100).

Tabla 100. Inversién de la Propuesta 15: Acceso a tratamiento para los pacientes con EMFP no tratados en la
actualidad.

Sistema Nacional de Salud Recursos econdmicos

Servicios regionales de salud de  Gestidn de recursos 40.538.173,53 €

las CC.AA.

Farmacia hospitalaria Recursos econdmicos

Profesionales de neurologia Tiempo de trabajo 0,00 €
Pacientes con EMSP Tiempo personal 0,00 €
INVERSION TOTAL 40.538.173,53 €

Dado que el andlisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del andlisis (Tabla 101).

Tabla 101. Inversion futura de la Propuesta 15: Acceso a tratamiento para los pacientes con EMFP no tratados
en la actualidad.
Con caracter anual, se realizaria la misma inversién que en el primer afio: el coste
de TME a todos los pacientes con EMSP que no estuviesen tratados previamente.

Ademds, una vez se comercialice algun farmaco con indicacién para EMPP se
podria contemplar el tratamiento de estos pacientes.

*Ya estd autorizado por la Agencia Europea de Medicamentos, el primer y Unico TME para EMPP!135],
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RETORNO DE LA PROPUESTA 15

De la Tabla 102 a la Tabla 104 se muestra el alcance del retorno y su cdlculo e impacto para la

propuesta 15.

Tabla 102. Alcance del retorno de la Propuesta 15: Accesso a tratamiento para los pacientes con EMFP no
tratados en la actualidad.

Sistema Nacional de Gestion de e Sereducirfan los costes totales al tratar a los
Salud / Servicios recursos pacientes con EMSP, actualmente sin tratar Si
regionales de salud / un tratamiento permite no progresar en
Farmacia hospitalaria discapacidad, es posible calcular la diferencia

entre el coste de tratar a un paciente

Se realizaria un mejor )
moderado frente a tratar a un paciente

manejo de los

. level>73],
pacientes.
Pacientes con EMSP sin  Tiempo e Se evitarfan brotes debido al tratamiento
tratamientoen la personal farmacolégico precoz*?Y,
actualidad

Comenzarian a recibir
tratamiento.

El acceso a TME para los pacientes con EMSP que no siguen ningun tipo de tratamiento
actualmente implicaria ralentizar el estado incapacitante del paciente, retrasando la progresién
de la gravedad. De este modo, los pacientes leves (EDSS entre Oy 3,5) retrasarian la progresién a
una discapacidad moderada (EDSS entre 4 y 6,5), y estos pacientes moderados, retrasarian la

progresion a una discapacidad grave (EDSS de 7 o superior) (Tabla 103).

Tabla 103. Retorno de la Propuesta 15: Acceso a tratamiento para los pacientes con EMFP no tratados en la
actualidad.

Sistema Nacional de Salud Retorno 15.1. Se reducirian los costes 41.355.202,80 €
totales al tratar a los pacientes con EMSP,
actualmente sin tratar.

Pacientes con EMSP Retorno 15.2. Se evitarian brotes debido al 3.114.628,21 €
tratamiento farmacoldgico precoz.
RETORNO TOTAL 44.469.831,01 €

En esta propuesta no aplica ningun ajuste de peso muerto, desplazamiento o atribucién.

A continuacidn, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 104).
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Tabla 104. Retorno no cuantificado de la Propuesta 15: Acceso a tratamiento para los pacientes con EMFP

no tratados en la actualidad.

e Propuesta 15. Acceso a tratamiento para
los pacientes con EMFP no tratados en la
actualidad.

INFORME FINAL

El presupuesto de los servicios de farmacia
hospitalaria para tratar la EMFP podria
suponer un coste de oportunidad para tratar
otras enfermedades, siempre y cuando el
presupuesto no aumentase para compensar
el mismo.

Se podria incrementar el gasto de farmacia
hospitalaria.
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9.5.4 Propuesta 16. Acceso universal a la rehabilitacion integral

INVERSION DE LA PROPUESTA 16

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 16, asi como la estimacién de la inversion

gue seria necesaria para implementarla (Tabla 105 a Tabla 107).

Tabla 105. Alcance de la Propuesta 16: Acceso universal a la rehabilitacion integral
Mejorar sintomatologia fisica, cognitiva, psiquica... que mejore en ultimo término
la discapacidad y la calidad de vida de los pacientes.

Profesionales de neuropsicologia, psicologia, fisioterapia, terapia ocupacional,
logopedia y trabajo social

Pacientes con EMFP
Cuidadores informales

Esta propuesta incluye el acceso de todos los pacientes con EMFP a los siguientes
recursos:

e 1 visita anual a neuropsicologia

e 10 visitas anuales a psicologia

e 60 sesiones anuales de fisioterapia

e 12 sesiones anuales de terapia ocupacional
e 1 visita anual a logopedia

e 1 visita anual a trabajo socialY

Situacion actual

Los tratamientos farmacoldgicos no han eliminado la necesidad de estrategias
rehabilitadores en el manejo de la EM[®. Sin embargo, el acceso a la
rehabilitacién en la actualidad es limitado: se estima que tan sélo el 16% de los
pacientes con EM acceden a ella®*”). Esto implica una pérdida tanto de CV como
de independencia potencialmente evitables para muchos de ellos!!38],

Situacion ideal

El enfoque integral que proporciona un equipo rehabilitador multidisciplinar es el
principal soporte terapéutico para el tratamiento de la discapacidad que origina la
EM™39. Los pacientes con EM deberian poder acceder a la rehabilitacién integral,
ya que les ayuda a reducir la discapacidad vy, por tanto, la afectacion de todos los
ambitos de sus vidas (fisico, cognitivo, emocional, laboral, familiar, etc.)36139,

Por otro lado, el coste asociado al manejo de los pacientes con EM es menor en
presencia de una EDSS menor, por lo que la prevencion de la discapacidad puede
suponer tanto un ahorro de costes directos sanitarios, como de cuidados
informales y pérdidas de productividad laboral®>*37],

Alternativa propuesta

El seguimiento de los pacientes con EMFP se deberia realizar a través de un grupo
coordinado de diferentes especialidades.

Y La visita a trabajo social estd desglosada en la Propuesta 17.
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El acceso universal a la rehabilitacidon integral de los pacientes con EMFP supondria una visita
anual a neuropsicologia y otra a logopedia, ademads de diez a psicologia, sesenta sesiones de
fisioterapia y doce a terapia ocupacional. El coste total de la inversidn ascenderia a 33.638.159,15

€ (Tabla 106).

Tabla 106. Inversion de la Propuesta 16: Acceso universal a la rehabilitacién integral.

Profesionales de Tiempo de trabajo 1.920.136,88 €
neuropsicologia

Profesionales de psicologia Tiempo de trabajo 12.288.875,38 €
Profesionales de fisioterapia Tiempo de trabajo 16.192.429,89 €
Terapeutas ocupacionales Tiempo de trabajo 3.006.139,32 €
Profesionales de logopedia Tiempo de trabajo 230.577,68 €
Profesionales de trabajo social?  Tiempo de trabajo 0,00 €
Pacientes con EMFP Tiempo personal 0,00 €
Cuidadores informales Tiempo personal 0,00 €
INVERSION TOTAL 33.638.159,15 €

Dado que el analisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 107).

Tabla 107. Inversion futura de la Propuesta 16: Acceso universal a la rehabilitacion integral.
Con caracter anual, se realizaria la misma inversién que en el primer afio: el coste
de las visitas de todos los pacientes con EMFP, que no accediesen previamente, a
las especialidades contempladas: neuropsicologia, psicologia, logopedia,
fisioterapia y terapia ocupacional.

RETORNO DE LA PROPUESTA 16

De la Tabla 108 a la Tabla 111 se muestra el alcance del retorno y su calculo e impacto para la

propuesta 16.

Tabla 108. Alcance del retorno de la Propuesta 16: Acceso universal a la rehabilitacion integral.

Profesionales de Tiempo de e El principal retorno recaeria sobre los
neuropsicologia trabajo pacientes y los cuidadores.

Valorarian la evolucion
de los pacientes a nivel
cognitivo.

Z La visita a trabajo social estd desglosada en la Propuesta 17.
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Profesionales de Tiempo de .
psicologia trabajo

Ayudarian a los
pacientes a afrontar
mejor la enfermedad.

Fisioterapeutas Tiempo de .

Ayudarian a mejorar trabajo

sintomatologia tras

brotes o

empeoramientos

bruscos.

Terapeutas Tiempo de °
ocupacionales trabajo

Ayudarian a mejorar la
destreza diaria de los
pacientes vy les
asesorarian sobre
ayudas técnicas.

Profesionales de Tiempo de .
logopedia trabajo
Valorarian

periédicamente la
evolucion o necesidad
de tratamiento.

Trabajo social®® Tiempo de o
trabajo
Pacientes con EMFP Tiempo .
Mejorarian su calidad personal
de vida general.
o
o
= o
Cuidadores informales  Tiempo .
personal

El principal retorno recaeria sobre los
pacientes y los cuidadores.

El principal retorno recaeria sobre los
pacientes y los cuidadores.

El principal retorno recaeria sobre los
pacientes y los cuidadores.

El principal retorno recaeria sobre los
pacientes y los cuidadores.

El principal retorno recaeria sobre los
pacientes y los cuidadores.

Se mejoraria el estado emocional de los
pacientes, al reducir la ansiedad,
consecuencia de las visitas a neuropsicologia
y psicologialt4°l,

Se mejoraria el estado motor y la autonomia
de los pacientes, consecuencia de las visitas a
fisioterapial*®l.

Se reduciria la fatiga de los pacientes con
EMFP41],

Se producirian pérdidas de productividad
laboral de los pacientes trabajadores,
consecuencia de la asistencia a estas visitas.

Se reduciria la carga de cuidado a los
pacientes, consecuencia de la mejora del
estado motor38),

3 | 3 propuesta 17 desglosa la involucracién del trabajo social de forma detallada.

INFORME FINAL
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La carga de cuidado se = e Seincrementaria la carga de cuidado a los
modificaria. pacientes, vinculada al acompafiamiento a las
visitas.

El acceso universal a la rehabilitacion integral supondria mejorar la fatiga y el estado emocional y
motor del paciente al ser atendidos por neuropsicologia, psicologia, fisioterapia y terapia
ocupacional. Esto implicaria menor carga para los cuidadores informales. Sin embargo, la
asistencia a todas las visitas para la rehabilitacidén conllevaria pérdidas de productividad laboral
de los pacientes y un aumento de la carga de cuidado al tener que acompafar a los pacientes a

estas visitas. El retorno ascenderia a 9.441.603,71 € (Tabla 109).

Tabla 109. Retorno de la Propuesta 16: Acceso universal a la rehabilitacion integral.

Pacientes con EMFP Retorno 16.1. Se mejoraria el estado 503.763,06 €
emocional de los pacientes, al reducir la
ansiedad, consecuencia de las visitas a
neuropsicologia y psicologia.

Retorno 16.2. Se mejoraria el estado motor 1.241.707,86 €
y la autonomia de los pacientes,
consecuencia de las visitas a fisioterapia.

Retorno 16.3. Se reduciria la fatiga de los 5.157.117,74 €
pacientes con EMFP.

Retorno 16.4. Se producirian pérdidas de -3.101.574,72 €
productividad laboral de los pacientes

trabajadores, consecuencia de la asistencia a

estas visitas.

Cuidadores informales Retorno 16.5 Se reduciria la carga de 8.285.829,65 €
cuidado a los pacientes, consecuencia de la
mejora del estado motor.

Retorno 16.6. Se incrementaria la carga de -2.645.239,88 €
cuidado a los pacientes, vinculada al
acompafiamiento a las visitas.

RETORNO TOTAL 9.441.603,71 €

Los retornos que mejorarian el estado motor del paciente y su movilidad (16.2 y 17.4) también
tienen un porcentaje de atribucion, dado que el impacto sobre los pacientes se reparte entre los

dos retornos®® (Tabla 110,Tabla 117).

bb | 3 atribucién para estos retornos no suma 100% porque el nimero de pacientes varia entre retornos.
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Tabla 110. Impacto de la Propuesta 16: Acceso universal a la rehabilitacidn integral.

Retorno 16.1 Se mejoraria el estado emocional de 0% 0% 50%
los pacientes al reducir la ansiedad, consecuencia
de las visitas a neuropsicologia y psicologia.

Retorno 16.2 Se mejoraria el estado motor y la 0% 0% 50%
autonomia de los pacientes, consecuencia de las
visitas a fisioterapia.

Retorno 16.3 Se reduciria la fatiga de los pacientes 16,20% 0% 0%
con EMFP.

A continuacidn, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 111).

Tabla 111. Retorno no cuantificado de la Propuesta 16: Acceso universal a la rehabilitacion integral.

e Propuesta 16. Acceso wuniversal a la = La mejora en el acceso para los pacientes con
rehabilitacién integral. EM podria suponer el incremento de la lista

de espera para otros pacientes.

1110]
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9.5.5 Propuesta 17. Mejora de |a proteccion social, asegurando el contacto directo con
trabajo social

INVERSION DE LA PROPUESTA 17

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 17, asi como la estimacién de la inversion

gue seria necesaria para implementarla (Tabla 112 a Tabla 114).

Tabla 112. Alcance de la Propuesta 17: Mejora de la proteccién social, asegurando el contacto directo con
trabajo social
Mejorar la proteccién social de los pacientes, a través de la deteccion, la valoracién
y el diagndstico de las necesidades vinculadas a la EM y a la situacién de
discapacidad.

Profesionales de trabajo social
Pacientes con EMFP
Cuidadores informales

Esta propuesta incluye una visita anual al servicio de trabajo social para todos los
pacientes con EMFP.

Situacion actual

La EM afecta a diferentes dreas de la vida y es necesario que la dimension social
no quede excluida a la hora de manejar a estos pacientes. La CV en EM es un
aspecto esencial a tener en cuenta por parte del trabajo social*?.

Mientras los pacientes con EM consideran que sus necesidades relacionadas con
la discapacidad y la CV (tales como el ambito laboral y social) no estan cubiertas,
esto no es siempre una prioridad para los profesionales sanitarios.

Situacion ideal

Un diagndstico de EM no tendria por qué significar que se deba dejar de trabajar.
No se trata de encontrar una solucién Unica, sino una combinacion de pequefios
cambios que generen un gran impacto en la vida de las personas con EM. Cambios
y adaptaciones efectivas podran ayudar a que mas personas con EM sigan
trabajandot43l,

Desde hace tiempo se solicita la concesién automatica de la condicién de persona
con discapacidad en un grado de al menos el 33% que implicaria el reconocimiento
legal de su discapacidad™**. Sin embargo, esto no se cumple porque los baremos
existentes para medir el grado de afectacién no son los mas adecuados para las
enfermedades de cardcter neuroldgicol®®l. Los beneficios que de este
reconocimiento se derivarian van desde las ayudas laborales (formacion
profesional ocupacional, apoyo al empleo...), las ayudas para el cuidado (ayuda a
domicilio, centros de dia...), hasta las ayudas sociales (adaptacién de vivienda,
transporte...)[14°],

Alternativa propuesta

El establecimiento de una visita anual al servicio de trabajo social para todos los
pacientes con EMFP permitiria revisar periddicamente sus necesidades sociales,
ya que con el paso del tiempo podrian surgir necesidades nuevas.
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La proteccion social de todos los pacientes con EMFP se mejoraria con una visita anual al servicio

de trabajo social. El coste total de la inversion ascenderfa a 1.712.990,54 € (Tabla 113).

Tabla 113. Inversidn de la Propuesta 17: Mejora de la proteccion social, asegurando el contacto directo con
trabajo social.

Profesionales de trabajo social Tiempo de trabajo 1.712.990,54 €
Pacientes con EMFP Tiempo personal 0,00 €
Cuidadores informales Tiempo personal 0,00 €
INVERSION TOTAL 1.712.990,54 €

Dado que el analisis es a un afio, se indica cual seria la inversion futura para esta propuesta en

caso de ampliar el horizonte del analisis (Tabla 114).

Tabla 114. Inversion futura de la Propuesta 17: Mejora de la proteccion social, asegurando el contacto directo
con trabajo social.
Con caracter anual, se realizaria la misma inversién que en el primer afio: el coste
de la visita a trabajo social, de todos los pacientes con EMFP, que no accediesen
previamente.

RETORNO DE LA PROPUESTA 17

De la Tabla 115 a la Tabla 118 se muestra el alcance del retorno y su cdlculo e impacto para la

propuesta 17.

Tabla 115. Alcance del retorno de la Propuesta 17: Mejora de la proteccién social, asegurando el contacto
directo con trabajo social

Trabajo social Tiempo de e El principal retorno recaeria sobre los
, - trabajo pacientes y los cuidadores.

Evaluarian la evolucién

de las necesidades bio-

psico-sociales de los

pacientes.

Pacientes con EMFP Tiempo o Sise les reconociese una discapacidad del al
personal menos el 33%, los pacientes de EMFP

Agilizarian los tramites
de discapacidad y
accederian a ayudas
sociales, laborales y
técnicas.

desempleados mejorarian su productividad
laboral a consecuencia de la EM, ya que
podrian acceder a un puesto reservado y los
pacientes de EMFP trabajadores mantendrian
su productividad laboral.

e Se mejoraria el dmbito laboral, desde Ia
percepcion subjetiva del paciente.

e Se mejoraria la movilidad, desde la percepcion
subjetiva del paciente.
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Cuidadores informales

La carga de cuidado se
modificaria.

Tiempo
personal

e Se mejorarian las relaciones familiares, desde
la perspectiva subjetiva del paciente.

: e Se producirian pérdidas de productividad
laboral, de los pacientes trabajadores,
consecuencia de la asistencia a esta visita.

e Se reduciria la carga de cuidado, en relacion

con la mejora del paciente.

B ¢ Seincrementarfa la carga de cuidado de los
cuidadores, vinculada al acompafiamiento a

las visitas.

Acudir a trabajo social tendria beneficios a varios niveles: 1) se podria reconocer la discapacidad

minima a los pacientes, lo que implicaria tanto un aumento de la productividad laboral como el

mantenimiento de misma; 2) mejoraria la vivencia subjetiva del paciente respecto al ambito

laboral y de la movilidad; 3) mejorarian las relaciones familiares; y 4) se reduciria la carga de

cuidados informales. Sin embargo, la asistencia a las visitas implicaria pérdidas de productividad

laboral para los pacientes y el aumento de horas de cuidado. El retorno ascenderia a

11.686.285,22 € (Tabla 116).

Tabla 116. Retorno de la Propuesta 17: Mejora de la proteccion social, asegurando el contacto directo con

trabajo social.

Pacientes con EMFP

INFORME FINAL

Retorno 17.1. Si se les reconociese una
discapacidad de al menos el 33%, los
pacientes de EMFP desempleados
mejorarian su productividad laboral a
consecuencia de la EM, ya que podrian
acceder a un puesto reservado.

Retorno 17.2. Si se les reconociese una
discapacidad de al menos el 33%, los
pacientes de EMFP trabajadores
mantendrian su productividad laboral.

Retorno 17.3. Se mejoraria el ambito laboral
desde la percepcién subjetiva del paciente.

Retorno 17.4. Se mejoraria la movilidad
desde la percepcién subjetiva del paciente.

Retorno 17.5. Se mejorarian las relaciones
familiares desde la perspectiva subjetiva del
paciente.

Retorno 17.6. Se producirian pérdidas de
productividad laboral de los pacientes
trabajadores, consecuencia de la asistencia a
esta visita.

3.309.561,95 €

0,00 €

1.016.448,43 €

5432.471,90 €

1.375.817,76 €

-118.006,52 €
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Cuidadores informales Retorno 17.7. Se reduciria la carga de 770.635,92 €
cuidado en relacion con la mejora del
paciente.
Retorno 17.8. Se incrementaria la carga de -100.644,22 €

cuidado de los cuidadores, vinculada al
acompafiamiento a las visitas.

RETORNO TOTAL 11.686.285,22 €

El retorno 17.2 busca mantener la productividad laboral de los pacientes que trabajan en la
actualidad, de tal modo que puedan tener un puesto de trabajo reservado en caso de perder su

actual empleo, por ello se aplica un 100% de desplazamiento en el retorno (Tabla 117).

Los retornos que mejorarian el estado motor del paciente y su movilidad (17.4 y 16.2) también
tienen un porcentaje de atribucion, dado que el impacto sobre los pacientes se reparte entre los

dos retornos® (Tabla 110, Tabla 117).

Tabla 117. Impacto de la Propuesta 17: Mejora de la proteccidn social, asegurando el contacto directo con
trabajo social

Retorno 17.2 Si se les reconociese una 0% 100% 0%
discapacidad de al menos el 33%, los pacientes de

EMFP trabajadores mantendrian su productividad

laboral.

Retorno 17.4 Se mejoraria la movilidad desde la 0% 0% 18,60%
percepcion subjetiva del paciente.

A continuacidn, se exponen los potenciales retornos ligados a esta propuesta, no incluidos en el

analisis (Tabla 118).

Tabla 118. Retorno no cuantificado de la Propuesta 17: Mejora de la proteccion social, asegurando el
contacto directo con trabajo social

e Propuesta 17. Mejora de la proteccidon No aplica.
social, asegurando el contacto directo con
trabajo social.

€ La atribucion para estos retornos no suma 100% porque el nimero de pacientes varia entre retornos.
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9.5.6 Propuesta 18. Investigacion sobre |la patogenia de |a progresion a nivel clinico y
basico (neuroproteccidon y remielinizacién).

A continuacién, se detalla el alcance de la propuesta 18 (Tabla 119).

Tabla 119. Alcance de la Propuesta 18: Investigacion sobre la patogenia de la progresion a nivel clinico y
basico (neuroproteccidn y remielinizacién).
Avanzar en el conocimiento de la EM, sus causas y su evolucidn, para un mejor
abordaje clinico de la patologia.

Ministerio de Economia, Industria y Competitividad
Instituto de Salud Carlos Il
Unidades monograficas de EM

Esta propuesta incluye la financiacion de proyectos de investigacion a unidades
monograficas de EM de los hospitales de mayor tamafio.

Situacion actual

La Accidn Estratégica en Salud 2017, que gestiona el Instituto de Salud Carlos 1,
organismo dependiente del Ministerio de Economia y Competitividad, resolvié la
concesion de casi 300.000 euros en 3 anualidades, en la modalidad de Proyectos
de Investigacidn (Pl), a proyectos relacionados con la EM. Esto supone el 0,41% del
presupuesto total en PI147),

Por otro lado, una de las cinco lineas prioritarias de investigacion de la
convocatoria para 2018 es la investigacion traslacional y clinica sobre la salud
humana, donde relacionan seis grupos de enfermedades de interés, que incluyen
las enfermedades neurolégicas('48).

Situacion ideal

Cualquier unidad monografica de EM podria solicitar financiacién para realizar una
de sus dedicaciones que es la investigacion®?. Lo ideal serfa que cada unidad
monografica de EM desarrollase un proyecto de investigacion, bien en solitario o
bien en colaboracién con otras unidades.

Alternativa propuesta

La propuesta se centraria en el fomento de las solicitudes de financiacién para
proyectos de investigacion entre los hospitales de mayor tamafio, pudiendo
colaborar con otros hospitales de tamafio mediano para dichas investigaciones.

Sin embargo, debido a las grandes dificultades para estimar tanto la inversion de
estos hipotéticos proyectos como el retorno que de ellos se derivase (teniendo
ademas en cuenta que dichos retornos son, en la inmensa mayoria de los casos, a
largo plazo), esta propuesta incluida en el abordaje ideal de la EM queda excluida
del calculo de la ratio SROI en este proyecto.

Observaciones

Se contemplan solamente las ayudas correspondientes a los Pl ya que financian
nuevos proyectos de investigacion, asociados a equipos nuevos de investigacion.
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9.5.7 Resumen de lainversiény del retorno en el area de EMFP.

La inversidn total en el drea de EMFP ascenderia a 77.775.525,35 €. El 52,1% de la inversidon
corresponderia a la propuesta 15 de acceso universal a TME de los pacientes no tratados, seguida

de la propuesta 16 de acceso universal a la rehabilitacién integral (43,3%) (Grafico 5).

Grafico 5. Distribucién de la inversién total en el drea EMFP seglin propuestas

Propuesta 13.

Coordinacion entre medicina de atencion primaria y
otros especialistas implicados en el seguimiento de la
enfermedad, a través de vias de contacto directo.

0,0%

Propuesta 14.
Atencidn y tratamiento de los sintomas colaterales y 2,4%
educacién para su gestion.

Propuesta 15.
Acceso a tratamiento para los pacientes con EMFP no 52,1%
tratados en la actualidad.

. - Prgpu!esta 16. 43,3%
Acceso universal a la rehabilitacién integral.

Propuesta 17.
Mejora de la proteccion social, asegurando el contacto 2,2%
directo con trabajo social.

A continuacidn, se presenta el desglose del cdlculo de la inversién en cada una de las propuestas
incluidas en esta area.
El retorno social en el area de EMFP ascenderia a 111.703.805,74 €. Los mayores retornos se

encontrarian en la propuesta 14 para la atencion y tratamiento de los sintomas colaterales y

educacién para su gestion (41,2%) v la propuesta 15 de acceso a tratamiento (39,8%) (Grafico 6).

dd Esta propuesta incluye Unicamente el tratamiento con interferdn beta a los pacientes con EMSP, ya que los pacientes
con EMPP no cuentan en la actualidad con ningun farmaco con indicacién para su tipologia.
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Grafico 6. Distribucién del retorno social total en el drea EMFP segln propuestas.

Propuesta 13.

Coordinacion entre medicina de atencién primaria y
otros especialistas implicados en el seguimiento de la 0,0%
enfermedad, a través de vias de contacto directo.

Propuesta 14.

Atencion y tratamiento de los sintomas colaterales y
educacién para su gestion.

41,2%

Propuesta 15.
39,8%

Acceso a tratamiento para los pacientes con EMFP no
tratados en la actualidad.

Propuesta 16. 8,5%

Acceso universal a la rehabilitacion integral.

Propuesta 17. 10.5%

Mejora de la proteccidn social, asegurando el contacto
directo con trabajo social
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9.6 Ratio SROI

Desde un punto de vista global, y entendiendo el abordaje ideal de la EM como un todo, holistico
e integrado, la inversidon que se necesitaria para su implementacién serian 148 millones €, que
generarian un retorno social de 272 millones €. Esto se traduciria en una ratio de 1,83 euros, es
decir, por cada euro invertido en este abordaje ideal se obtendria un retorno social de 1,83 euros

(Figura 6).

Figura 6. Inversion versus Retorno en el abordaje ideal de la EM

Retorno social:
271,94 nmillones €

Inversion:
148,35 millones €

Las dreas que requeririan la mayor parte de la inversidn en el abordaje ideal de la EM presentado
serian la relativa a la EMFP (52,4%) y EMRR (43,3%), seguidas del Diagndstico (4,3%). En cuanto
al retorno social, el 53,3% se obtendria en el area de EMRR y el 41,1% en EMFP. Por su parte,

Diagndstico supondria el 5,6% del retorno total (Grafico 7).

Grafico 7. Distribucion de la inversion y del retorno del abordaje ideal de la EM

Inversion Diagnéstico Diagnéstico Retorno
4,3% 5,6%
EM formas
EM progresivas
EM forr_nas remitente- 41,1%
p r(;gzris;’vas recidivante EM
£H0 13,3% -
remitente-
recidivante
53,3%
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La ratio SROI varia segun dreas de anélisis entre 1,44 € (EMFP) y 2,43 € (Diagndstico). No obstante,
tomar como referencia cada ratio (de forma aislada) para la toma de decisiones en la gestiéon
sanitaria, podria generar inequidades en los pacientes, por lo que recomendamos ponerlas en

contexto de la ratio global de 1,83 € (Grafico 8).

Grafico 8. Ratio SROI del abordaje ideal de la EM. Total y segtin dreas de analisis

2,43 €
2,26 €
. - = -1'83 |
Diagndstico EM remitente- EM formas Abordaje ideal de la
recidivante progresivas EM

La implementacién del abordaje ideal de la EM en el SNS podria dar lugar a distintos tipos de
retornos. El 74,2% del retorno total seria tangible, mientras que el 25,8% tendria cardcter
intangible (Grafico 9). Estos uUltimos retornos incluyen aspectos tales como la vivencia subjetiva

del paciente por evitar un brote, mejorar su bienestar emocional o la carga de cuidado informal.

Grafico 9. Distribucion del retorno del abordaje ideal de la EM segln areas de analisis y tipologia del retorno

DIAGNOSTICO EMRR
Retorno
Retorno intangible
intangible 13,2%
8,7%
Retolrno Retorno
tangible :
91 3% tangible
' 86,2%
EMFEFP Retorno TOTAL Ret
intangible ‘ teomtj
43,6% intangible
25,8%
Retorno
tangible Retolrno
56,4% tangible
74,2%
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El Grafico 10 muestra la ratio SROI segln la tipologia del retorno, en cada una de las areas de

analisis y respecto al andlisis global. De la ratio total, 1,36 € serian retornos tangibles, mientras

que 0,47 € serian intangibles.

Grafico 10. Ratio SROI del abordaje ideal de la EM seguin tipologia del retorno. Total y segun areas de analisis

2,22 €
194 €

1,36€

0,81€
063 € 0,47€

021€ 0,31 €

Tangible | Intangible | Tangible @ Intangible = Tangible @ Intangible | Tangible @ Intangible
Diagnostico EMRR EMFP Abordaje ideal de la EM
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9.7 Analisis de sensibilidad

9.7.1 Metodologia

El andlisis de sensibilidad se ha llevado a cabo variando los porcentajes asignados a las asunciones

realizadas en el andlisis SROI, que se detallan a continuacion (Tabla 120 a Tabla 124).

Tabla 120. Andlisis de escenarios. Porcentaje de reduccion de la discapacidad de moderada a leve.

Porcentaje de reduccion de la discapacidad de 50% 25% 75%
moderada a leve en los pacientes incidentes,

consecuencia de la reduccion del tiempo del

diagnostico.

Propuesta 3. Disminucidn de las listas de espera en la especialidad de neurologia.

e Retorno 3.1 Se retrasaria la evolucién de la discapacidad en el diagndstico, de leve a moderada del
paciente incidente en EM al recibir un diagndstico precoz.

Propuesta 4. Acceso rapido a resonancia magnética por imagen.

e Retorno 4.1 Se retrasaria la evolucién de la discapacidad en el diagndstico, de leve a moderada del
paciente incidente en EM al recibir un diagndstico precoz

Propuesta 5. Visita de resultados de pruebas diagndsticas en maximo 30 dias.

e Retorno 5.1. Se retrasaria la evolucion de la discapacidad en el diagndstico, de leve a moderada del
paciente incidente en EM al recibir un diagndstico precoz.

Tabla 121. Andlisis de escenarios. Porcentaje de reduccion de la discapacidad de grave a moderada.

Porcentaje de reduccion de la discapacidad de grave 50% 25% 75%
a moderada en los pacientes incidentes,

consecuencia de la reduccion del tiempo del

diagndstico.

Propuesta 3. Disminucion de las listas de espera en la especialidad de neurologia.

e Retorno 3.2 Se retrasaria la evolucion de la discapacidad en el diagndstico, de moderada a grave del
paciente incidente en EM al recibir un diagndstico precoz.

Propuesta 4. Acceso rapido a resonancia magnética por imagen.

e Retorno4.2 Seretrasaria la evolucién de la discapacidad de moderada a grave del paciente incidente
en EM al recibir un diagnéstico precoz.

Propuesta 5. Visita de resultados de pruebas diagndsticas en maximo 30 dias.

e Retorno 5.2 Se retrasaria la evolucién de la discapacidad en el diagndstico, de moderada a grave del
paciente incidente en EM al recibir un diagndstico precoz.
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Tabla 122. Andlisis de escenarios. Porcentaje de interconsultas evitadas.

Porcentaje de interconsultas evitadas a neurologia 50% 25% 75%
tras la consulta directa entre profesionales de APy
AE.

Propuesta 7. Coordinacién entre medicina de atencién primaria y neurologia, a través de vias de
contacto directo.
e Retorno 7.1 Se evitarian visitas innecesarias a los profesionales de neurologia.

e Retorno 7.2 Se mejoraria la productividad laboral de los pacientes con EMRR trabajadores, al no
tener que acudir a visitas innecesarias.

e Retorno 7.3 Se reducirian las horas de cuidado al no tener que acompafiar a visitas innecesarias.

Propuesta 13. Coordinacién entre medicina de atencién primaria y otros especialistas implicados en el
seguimiento de la enfermedad, a través de vias de contacto directo.

e Retorno 13.1 Se evitarian visitas innecesarias a los profesionales de neurologia.

e Retorno 13.2 Se mejoraria la productividad laboral de los pacientes con EMFP trabajadores, al no
tener que acudir a visitas innecesarias.

e Retorno 13.3 Se reduciria la carga de cuidado de los cuidadores al no tener que acompafiar a visitas
innecesarias..

Tabla 123. Andlisis de escenarios. Porcentaje de reduccién de las horas de cuidado informal.

Porcentaje de reduccién de las horas de cuidado 20% 10% 30%
informal, consecuencia del mejor seguimiento de los

pacientes y el freno de la progresion de su

enfermedad.

Propuesta 10. Acceso universal a las consultas monograficas y/o unidades multidisciplinares de EM en
todo el Sistema Nacional de Salud para los pacientes con EMRR.

e Retorno 10.8 Se reducirian las horas de cuidado a los pacientes con EMRR al poderse ralentizar la
progresién de la enfermedad.

Tabla 124. Anélisis de escenarios. Disminucion del porcentaje de pacientes que no trabajan por causa de la
EM.

Disminucion del porcentaje de pacientes que no 20% 10% 30%
trabajan por causa de la EM.

Propuesta 14. Atencién y tratamiento de los sintomas colaterales y educacion para su gestion.

e Retorno 14.1 Se reduciria la pérdida de empleo de los pacientes en edad laboral.
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Tabla 125. Porcentaje de pacientes EMFP sin tratar, que podrian estar tradados.

Porcentaje de pacientes EMSP sin tratar, que 50% 75%¢%¢ 25%
podrian estar tratados.
Propuesta 15. Acceso a tratamiento para los pacientes con EMFP no tratados en la actualidad.

e Retorno 15.1 Se reducirian los costes totales al tratar a los pacientes con EMSP, actualmente sin
tratar.

e Retorno 15.2 Los pacientes tratados tendrian menos brotes.

€€ Consideramos que el peor escenario es el 75% porque implica un mayor desembolso econdmico. No obstante, el
retorno en cada escenario del andlisis de sensibilidad varia de forma proporcional a la inversién.
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9.7.2 Resultados

A partir de la metodologia explicada en parrafos anteriores, se calculd el retorno social

correspondiente a cada escenario. En primer lugar se exponen las variaciones relativas a cada

area (Tabla 126 a Tabla 129) y finalmente la variacion para la ratio SROI total (Tabla 130).

Tabla 126. Analisis de sensibilidad. Variacidn del retorno social segln escenario (area de Diagndstico).

Retorno 3.1 Se retrasaria la evolucion de la
discapacidad en el diagndstico, de leve a
moderada del paciente incidente en EM al
recibir un diagnodstico precoz.

Retorno 3.2 Se retrasaria la evolucién de la

discapacidad en el diagndstico, de moderada

a grave del paciente incidente en EM al
recibir un diagndstico precoz

Retorno 4.1 Se retrasaria la evolucion de la
discapacidad en el diagndstico, de leve a
moderada del paciente incidente en EM al
recibir un diagnodstico precoz.

Retorno 4.2 Se retrasaria la evolucidon de la
discapacidad de moderada a grave del
paciente incidente en EM al recibir un
diagndstico precoz

Retorno 5.1 Se retrasaria la evolucion de la
discapacidad en el diagndstico, de leve a
moderada del paciente incidente en EM al
recibir un diagnodstico precoz.

Retorno 5.2 Se retrasaria la evolucién de la

discapacidad en el diagndstico, de moderada

a grave del paciente incidente en EM al
recibir un diagndstico precoz.

3.685.725,17 €

986.986,06 €

3.685.725,17 €

986.986,06 €

3.685.725,17 €

986.986,06 €

1.842.862,58 €

493.493,03 €

1.842.862,58 €

493.493,03 €

1.842.862,58 €

493.493,03 €

5.528.587,75 €

1.480.479,09 €

5.528.587,75 €

1.480.479,09 €

5.528.587,75 €

1.480.479,09 €

Tabla 127. Andlisis de sensibilidad. Variacidn del retorno social segln escenario (area EMRR).

Retorno 7.1 Se evitarian visitas innecesarias

a los profesionales de neurologia.

Retorno 7.2 Se mejoraria la productividad
laboral de los pacientes con EMRR

trabajadores, al no tener que acudir a visitas

innecesarias.

Retorno 7.3 Se reduciria la carga de cuidado
de los cuidadores informales al no tener que

acompafiar a los pacientes a visitas
innecesarias a neurologia.
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51.030,82 €

11.616,83 €

5.001,63 €

25.515,41 €

5.808,41 €

2.500,81 €

76.546,22 €

17.425,24 €

7.502,44 €
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Retorno 10.8 Se reducirian las horas de 14.696.110,78 € 7.348.055,39€ 22.044.166,18 €
cuidado a los pacientes con EMRR al

poderse ralentizar la progresién de la

enfermedad.

Tabla 128. Andlisis de sensibilidad. Variacidn de la inversion segln escenario (area EMFP).

Propuesta 15. Acceso a tratamiento para los  40.538.173,53€ 60.807.260,29 € 20.269.086,76 €
pacientes con EMFP no tratados en la
actualidad.

Tabla 129. Andlisis de sensibilidad. Variacidn del retorno social segtin escenario (drea EMFP).

Retorno 13.1 Se evitarian visitas innecesarias 28.468,96 € 14.234,48 € 42.703,44 €
a los profesionales de neurologia.

Retorno 13.2 Se mejoraria la productividad 2.947,79 € 1.473,90 € 4.421,69 €
laboral de los pacientes con EMFP

trabajadores al no tener que acudir a visitas

innecesarias.

Retorno 13.3 Se reduciria la carga de 2.514,08 € 1.257,04 € 3.771,13 €
cuidado de los cuidadores al no tener que
acompafar a visitas innecesarias.

Retorno 14.1 Se reduciria la pérdida de 21.946.620,47 € 10.973.310,23€ 32.919.930,70 €
empleo de los pacientes en edad laboral.

Retorno 15.1 Se reducirian los costes totales =~ 41.355.202,80€ 62.032.804,20€ 20.677.601,40 €
al tratar a los pacientes con EMSP,
actualmente sin tratar®e.

Retorno 15.2 Los pacientes tratados 3.114.628,21 € 4.671.942,31 € 1.557.314,10 €
tendrian menos brotes™.

Tras la inclusidn de estos valores en el calculo del retorno total del abordaje ideal de la EM, la
ratio SROI podria oscilar entre 1,59 € (peor escenario) y 2,15 € (mejor escenario) por cada euro a

invertir.

Las ratios por area variarian como sigue (Tabla 130):

ff Consideramos que el peor escenario para la inversién es el que implica un mayor desembolso econémico. No
obstante, el retorno en cada escenario del analisis de sensibilidad varia de forma proporcional a la inversion.

88 Estos retornos se ven afectados por los escenarios del anélisis de sensibilidad de la propuesta 15.

hh Estos retornos se ven afectados por los escenarios del anélisis de sensibilidad de la propuesta 15.
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e Diagndstico, entre 1,32y 3,54 €.
e EMRR, entre 2,14y 2,37 £.
e EMFP, entre 1,25y 1,75%€.

El andlisis de escenarios demuestra la robustez del resultado obtenido a partir del caso base, cuya

ratio podria llegar a incrementarse en un 17,5% y alcanzar un retorno social de 2,15 €.

Tabla 130. Andlisis de sensibilidad. Variacion en la ratio SROI segun escenario.

Area de anlisis Caso base Peor escenario Mejor escenario
Diagnostico 2,43 € 1,32 € 3,54 €
EM Remitente-recidivante 2,26 € 2,14 € 2,37 €
EM Formas progresivas 1,44 € 1,25 € 1,75 €
SROI total 1,83€ 1,59€ 2,15€
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Necesidades no cubiertas en torno a la EM

La Constitucién de la Organizacion Mundial de la Salud, que entrd en vigor en 1948, afirma en su
Capitulo I que “la salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente
la ausencia de afecciones o enfermedades”. Ademas, afiade: “los gobiernos tienen
responsabilidad en la salud de sus pueblos, la cual sélo puede ser cumplida mediante la adopcion

de medidas sanitarias y sociales adecuadas”.

Siguiendo estos principios fundamentales, la asistencia sanitaria dirigida a la poblacién debiera
tener una vision amplia e integradora de todas aquellas circunstancias que pudieran afectar no

solo al bienestar fisico y mental de una persona, sino también a su bienestar social.

Este aspecto es especialmente relevante cuando se trata de pacientes con enfermedades
cronicas e incapacitantes, como es la EM, que ejerce un gran impacto en la vida de los que la
padecen. Aspectos de la vida cotidiana, personales, familiares, laborales, econdmicos y sociales
configuran un entramado que se ve afectado por esta patologia y que desemboca en un deterioro

progresivo de la calidad de vida relacionada con la salud.

Las propuestas recogidas en este informe, consensuadas por un Grupo Multidisciplinar de
Trabajo, ponen de manifiesto la existencia de carencias respecto a la atencién integral de la EM
dentro del Sistema Nacional de Salud, asi como de las diferencias regionales en la atencidn
sanitaria que generan inequidad en el acceso a los recursos sanitarios. En este contexto,
partiendo del abordaje actual de la patologia, estas 18 propuestas buscan contribuir a una mejora

sustancial en el abordaje de la EM.
Propuestas que contribuyen a una mejora del abordaje de la EM

La mejora del abordaje actual de la EM pasa por tres puntos fundamentales: una mejor
coordinacién, un diagndstico precoz y un acceso con equidad a los recursos sanitarios. Las
propuestas contempladas plantean la oportunidad de mejorar las vias de comunicacién entre
todas las especialidades vinculadas a la EM, mediante la demanda de cauces estructurados y
coordinados de atencidn que mejoren la ruta asistencial actual y el seguimiento de los pacientes.
Se trata, en definitiva, de un abordaje coordinado, integral y holistico, prestando atencion a la
sintomatologia, el nivel de gravedad y la discapacidad. Por otro lado, el diagndstico precoz es uno

de los mayores retos de los sistemas sanitarios actuales. La deteccién temprana de la enfermedad
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conlleva tanto un menor impacto sobre el uso de recursos sanitarios como un retraso de la
progresion acompafiado de una mejora de la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores
informales. Finalmente, el estudio pone de manifiesto las diferencias regionales en el acceso con
equidad a los recursos sanitarios como, por ejemplo, a los tratamientos disponibles. Asimismo,
es especialmente relevante la falta de disponibilidad en la actualidad de tratamiento
comercializado con indicacién para los pacientes con EM primaria progresiva. Por tanto, es de
vital importancia continuar con la investigacidon clinica en el campo de las enfermedades

desmielinizantes y, concretamente, en la EM.
Rentabilidad social

La hipotética implantacion de estas propuestas generaria valor social en tres sentidos: 1)
racionalizar el consumo de recursos sanitarios dentro del sistema, 2) mejorar el estado de salud
y la calidad de vida de los pacientes con EM vy de sus cuidadores informales, y 3) mejorar la

productividad laboral de los pacientes.

La metodologia utilizada, el retorno social de la inversién (SROI), combina enfoques cualitativos,
cuantitativos y financieros, lo que permite conocer no sélo los potenciales retornos tangibles
(como, por ejemplo, una disminucién de los costes asociados al consumo racional de los
recursos), sino también los retornos intangibles (la carga subjetiva del paciente respecto a la
enfermedad, expresada en términos de bienestar emocional, dolor, etc.), medidos a través de

indicadores proxy.

Los resultados presentados apuntan a un retorno social de 1,83 € por cada euro invertido en el
conjunto de propuestas encaminadas a la mejora del abordaje de la EM. El andlisis de sensibilidad
muestra ademas que en el peor escenario contemplado la ratio SROI seguiria siendo positiva, ya

que oscilaria entre los 1,59 € (peor escenario) y los 2,15 € (mejor escenario).

El 74,2% de la ratio SROI estaria compuesta por retornos tangibles (1,36 €), mientras que el 25,8%

restante lo conformarian retornos intangibles (0,47 €).

Los retornos tangibles se materializan en un ahorro de costes asociados al retraso diagndstico, ya
gue los pacientes con mayor discapacidad incurren en mayores costes directos e indirectos; un
ahorro en visitas innecesarias derivadas del incremento en la adherencia al tratamiento y el
autocuidado; un ahorro en recursos sanitarios derivado de la disminucién de los brotes y del

retraso de la progresion; el incremento de la productividad laboral de los pacientes, derivada del
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mejor estado de salud, y a su vez la disminucion de dicha productividad, consecuencia de acudir

a visitas o pruebas médicas; etc.

Los retornos intangibles incluyen aspectos tales como la mejora del estado emocional del
paciente al recibir un diagndstico temprano, dejando de lado la ansiedad ante la incertidumbre
de lo que le estd pasando; la mejora de la autonomia, y la calidad de vida relacionada con este
aspecto; la mejora de la sintomatologia asociada a la EM, que en muchas ocasiones incluye
sintomas no visibles, como la fatiga, o tabud, como la incontinencia urinaria; la carga de cuidado
para los cuidadores informales, que supone un esfuerzo fisico, mental, emocional, laboral y

economico; etc.

Sin olvidar que el andlisis expuesto debiera interpretarse como un todo, las ratios SROI en cada
una de areas de anélisis indican mayor retorno social en etapas precoces (como el diagnédstico) o
en tipologias menos progresivas (como la EMRR). Ahora bien, atendiendo al tipo de retorno, el
peso del retorno intangible serfa superior en las formas progresivas (el 43,6% de su ratio, que
equivale a 0,63 €) mientras que el peso del retorno tangible es mayor en el drea de diagnéstico
(91,3%) seguida del drea EMRR (86,2%). Estos resultados podrian indicar que cuanto mayor es la
progresion y la discapacidad asociada a la EM, mayor afectacion perciben los pacientes y sus

cuidadores informales sobre su propia calidad de vida.

Por ultimo, no podemos obviar que la inversién en algunas de las propuestas planteadas (como
la mejora de la coordinacion entre atencion primaria y atencién especializada o la disminucién de
las listas de espera en neurologia) podrian beneficiar a pacientes diagnosticados de otras
patologias y al funcionamiento general del sistema sanitario. Esto podria, a su vez, incrementar

aun mas la rentabilidad social de la inversion.

Limitaciones del estudio

Primera, el analisis SROI es de tipo prospectivo con un horizonte temporal a un afio, lo que

permite estimar solamente el impacto a corto plazo.

Segunda, una configuracion distinta del Grupo Multidisciplinar de Trabajo habria llevado
seguramente a un conjunto de propuestas diferentes vy, por tanto, a un resultado distinto. Por
esta razdn, se procurd que dicho grupo estuviera configurado por la mayor heterogeneidad de

participantes posible.
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Tercera, a pesar de que se han explicado y fundamentado las decisiones tomadas, esto implica
una cierta subjetividad (inherente al SROI) a la hora de transformar la inversién de las propuestas

en términos econdmicos.

Cuarta, el caracter prospectivo del estudio implica estimar un retorno social potencial futuro.
Para disminuir el margen de incertidumbre, estos potenciales retornos se basan en literatura

cientifica publicada.

Quinta, la imputaciéon de indicadores proxies a los retornos intangibles (por ejemplo, la
disposicién a pagar) implica una inevitable subjetividad. Para aminorar esta limitacién, se
descarto utilizar la disposicidn a pagar media obtenida en la encuesta de pacientes, y se optd por

utilizar la mediana, que aporta mayor robustez al resultado.

Sexta, la utilizacion de asunciones ante la escasez de informacion y/o referencias bibliograficas.
El analisis de sensibilidad tiene en cuenta la variacion, tanto en positivo como en negativo, de

todos aquellos datos asumidos por el equipo técnico.

Finalmente, cabe indicar que una de las propuestas consensuadas por el Grupo Multidisciplinar
de Trabajo en el area EMFP (Investigacion sobre la patogenia de la progresion a nivel clinico y
bdsico (neuroproteccion y remielinizacion) ha quedado fuera del alcance del anélisis SROI, debido

a la gran dificultad a la hora de estimar tanto la inversién como el retorno social.

Aportacion del estudio

A pesar de estas limitaciones, consideramos que el resultado obtenido posee robustez suficiente,
avalada por el andlisis de sensibilidad. Asi, podemos concluir que el conjunto de propuestas
planteadas, encaminadas a contribuir al abordaje ideal de la EM, podrian dar respuesta a una
parte de las necesidades actuales no cubiertas, las relativas tanto a los pacientes como a los
profesionales sanitarios en contacto con la enfermedad vy al sistema sanitario en conjunto.
Ademas, su implantacion conllevaria un retorno social positivo, tanto en términos tangibles como

intangibles.

A su vez, reconocemos el esfuerzo que tendria que realizar el Sistema Nacional de Salud y, en
ultima instancia, la sociedad, para la implantacion de este abordaje. En términos relativos, la
inversion total planteada ascenderia a 148 millones de euros, lo que representaria

aproximadamente el 0,2% del gasto sanitario publico en Espafia.
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Finalmente, el coste de oportunidad de una inversion en el SNS es muy alto, por lo que un analisis
SROI podria facilitar la toma de decisiones al respecto, con el fin de realizar una correcta
asignacion de recursos y crear el maximo valor social para todos los grupos de interés. Hay
posiblemente buenas oportunidades de inversién en salud publica que tan soélo necesitan

decisores que, en virtud de los datos obtenidos, apuesten por implementarlas.
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