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TEXTO DE LA COMUNICACION
Introduccion

La esclerosis mdltiple (EM) es una enfermedad desmielinizante, autoinmune y
degenerativa del sistema nervioso central de causa desconocida. Presenta una gran
heterogenicidad entre los pacientes, es decir, su curso es variable en cuanto a su clinica,
presentacion radioldgica, inmunoldgica y patoldgica. Cursa mediante brotes o recaidas
produciendo discapacidad en la mayoria de los pacientes. Existe una amplia variedad
de farmacos para el control de la enfermedad, que se eligen segun la forma de EM que
se presenta y las caracteristicas del paciente. Todos ellos, actualmente, se centran en el
tratamiento de las exacerbaciones, la prevencion de nuevos brotes y evitar la progresion
de la discapacidad.!

Después del diagndstico, cuando se prescribe un farmaco para el tratamiento de esta
patologia, enfermeria es la encargada de guiar, asesorar y adiestrar en el manejo de la
enfermedad y en el tratamiento. El postdiagnostico suele ser la fase en la que el paciente
conocera a su enfermera de referencia experta en esclerosis. Como describe la
organizacion internacional de enfermeras de EM, el paciente y sus familiares se
sumergen en una incertidumbre ? debido a los multiples factores que le afectan. La
acogida, por el equipo interdisciplinar, en especial por parte de enfermeria, sera
fundamental para su afrontamiento, ya que le ayudard a manejar los factores
modificables de la enfermedad y otros con los que tendra que aprender a convivir y
madurar con ellos.®

La enfermera experta en EM tiene la mision de fomentar la autonomia del paciente,
educar en el autocuidado, haciéndole sujeto activo en el manejo de la enfermedad, a él y
a sus familiares. También ayudara a prevenir y solucionar problemas como los que se
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describen en la gufa (reacciones locales en el punto de inyeccién * sindrome

pseudogripal que traen algunos interferones...), identificar sintomas, deteccion de
problemas de salud potenciales y la realizacion de controles y seguimiento ° de estos
pacientes.

Para que exista adherencia terapéutica, la enfermera realizara ensefianzas o adiestrara al
paciente y/o a su cuidador en el manejo del farmaco. Por el momento, todos los
tratamientos se presentan complejos, ya sea por el dispositivo autoinyector o los
controles que se deben hacer del farmaco. Una buena comprensién® acerca de su uso y
la informacion sobre los efectos segundarios y manejo de los mismos, resultara
fundamental ya que pueden afectar a la voluntad de iniciar la terapia, a largo plazo la
aceptabilidad y la adherencia por parte del paciente. ’

En resumen, estos encuentros resultaran claves, repercutiendo positiva y potencialmente
en un buen manejo de la enfermedad, adherencia terapéutica, la eficacia® y seguridad
con el farmaco elegido. Sin un equipo de enfermeria que forme y sea cercano con el
paciente, cuidador y familiares sera dificil conseguir los objetivos de calidad de vida en
ellos.

El objetivo principal es disefiar una guia de recomendaciones de autocuidado para
pacientes con tratamientos inyectables para la EM y el sindrome neurologico aislado
(SCA). La poblacién por tanto seria pacientes diagnosticados de SCA y EM. Bajo la
pregunta escrita en formato PICO: ;Qué medidas debo tomar cuando tengo un
tratamiento inyectable para mi Esclerosis Multiple? se presenta esta guia, en la que se
contestan preguntas frecuentes de los personas con nuevo diagnostico, a los que se les
prescribe un tratamiento inyectable para la EM, o0 a los que cambian de farmaco a otro
también inyectable. Se describen en ella, normas y consejos que los pacientes deben
tener en cuenta para su autoadministracion, con un lenguaje adaptado al nivel cultural
de los pacientes y cuidadores. Todas sus recomendaciones estan basadas en la evidencia
cientifica que existe hasta el momento, presentandose como un instrumento fiable para
los pacientes, cuidadores, familiares y los propios profesionales.

Se ha tomado como referencia la guia de practica clinica sobre la atencion a las
personas con esclerosis multiple editada por la Agencia de informacion, evaluacion y
calidad en salud, del servicio cataldn de salud. Esta guia también se encuentra
coordinada por la Fundacién de Esclerosis Multiple y el Centro de Esclerosis Multiple
de Catalufia (FEM y CEMCAT).?

Metodologia

Para la realizacion de esta guia de recomendaciones para pacientes se planteo la
pregunta de investigacion con el formato PICO (paciente, intervencion, comparacion y
resultados u outcomes). Seguidamente se realiz6 una revision bibliografica en tres
idiomas: castellano, inglés y aleman, sobre guias de recomendaciones para pacientes
editadas en Espafia y en Europa, asi como revisiones sistematicas y busqueda de
estudios individuales que tratan sobre el tema. Las bases de datos de organismos
recopiladores y elaboradores utilizadas fueron: Guiasalud, NICE y RNAO. Las
revisiones sistematicas y demas estudios se obtuvieron de Pubmed, Cochrane y Cuiden
Plus. Las palabras claves utilizadas para la busqueda fueron: esclerosis multiple,
recomendaciones, autocuidado, adherencia, tratamiento inyectable, interferdn,
copolimero  esclerosis mdltiple, diagnostico. Los criterios de inclusion utilizados
fueron: documentos que tratan de tratamientos inyectables para EM y los que hablan de
forma adaptada al paciente sobre enfermedad. Se descartaron aquellos editados antes de
2011. Se escogieron finalmente 12 documentos, entre los que se encuentra la GPC



anteriormente mencionada. También se han revisado distintos documentos aportados
por los laboratorios farmacéuticos que aportan informacion acerca del uso de los
dispositivos.  Finalmente, se determina como guia de referencia, la expuesta
anteriormente. Se utilizaron instrumentos de evaluacion como AGREE Il y los criterios
de inclusién de guias de préctica clinica del SNS para la determinacién de la calidad de
la GPC ° utilizada como referencia. Las recomendaciones se adaptan al lenguaje del
paciente segun las orientaciones de Barrio y Simon con las que resultan unas pautas con
un lenguaje cercano y que lleve a la participacion** del paciente.

Objetivos
1. Objetivo principal:

Disefiar una guia de recomendaciones de autocuidado para pacientes con tratamientos
inyectables para la EM y el sindrome neurolégico aislado (SCA)

2. Objetivos segundarios:

2.1 Proporcionar un material de apoyo para los pacientes de nuevo diagndstico, asi
como para sus familiares y cuidadores con recomendaciones basadas en la evidencia.
2.2 Proporcionar un material de apoyo para los pacientes que tienen prescritos farmacos
inyectables para el tratamiento de su EM con recomendaciones basadas en la evidencia.
2.3. Reunir en un solo documento las recomendaciones bésicas que tiene todo
tratamiento inyectable.

Resultados

Recomendaciones en informacion sobre la EM a pacientes y familiares:

En la guia encontramos evidencia de calidad baja y fuerza de recomendacion débil ya
gue existen pocos estudios que tratan sobre el tema. No obstante es recomendable por la
existencia de pautas de buena préactica clinica basadas en la experiencia clinica que
apoyan estas recomendaciones.

Nivel de evidencia

Calidad baja. Los pacientes que se mostraron mas satisfechos con la informacion
recibida en el momento del diagndstico utilizaron mejores estrategias de afrontamiento
(planificacion y busqueda de informacion) y menor alteracion del estado de animo.
Asimismo, los rasgos de personalidad (neurética y amable) de los pacientes con EM
condicionaron determinadas formas de afrontamiento que dificultaron el ajuste a la
enfermedad.

Fuerza de recomendacion
Débil. Los pacientes con confirmacion diagndstica de EM deben recibir por parte del

profesional sanitario informacion inteligible y detallada sobre la enfermedad, adaptada a
su situacion clinica y a su nivel de alfabetizacion en salud.



Pauta de buena practica clinica

Se recomienda un adecuado acompafiamiento del paciente y de la familia durante el
proceso diagndstico de la EM.

Recomendaciones sobre el tratamiento:
Nivel de evidencia

Calidad moderada. En pacientes con un unico episodio desmielinizante y una RM
compatible con EM, el IFN beta en comparacion con placebo ha mostrado una
proporcién significativamente menor de pacientes que desarrollaron una EMCD, un
tiempo hasta la conversion significativamente mas largo y una probabilidad de
conversion a EMCD menor. También se han observado un numero significativamente
menor de nuevas lesiones o lesiones que aumentaban de volumen en T2, asi como de
lesiones que realzaban con gadolinio.

Fuerza de recomendacion

Fuerte. En pacientes con un primer episodio sugestivo de enfermedad desmielinizante y
lesiones caracteristicas en la RM, se recomienda el tratamiento con interferdn beta (1a o
1b) para retrasar la aparicion de nuevos brotes y/o nuevas lesiones que conlleven un
diagnostico de EM.

Fuerte: En pacientes con un primer episodio sugestivo de enfermedad desmielinizante y
lesiones caracteristicas en la resonancia magnética, se recomienda el tratamiento con
acetato de glatiramero para retrasar la aparicion de nuevos brotes y/o nuevas lesiones
que conlleven un diagndstico de EM.

Sobre los demas temas que trata la guia de recomendaciones se han tomado las
evidencias disponibles en los estudios individuales posteriores a 2011 el material
facilitado por los laboratorios que comercializan dichos tratamientos inyectables
facilitados entre 2015 y 2016.

Conclusiones

La guia de recomendaciones para pacientes que usan un tratamiento inyectable, resulta
un apoyo material para el manejo de la enfermedad en el dia a dia, ayudando en la
adherencia terapéutica. También serd util a la hora de que el paciente participe e
interaccione con los profesionales en las revisiones que tenga en el medio hospitalario.
Por lo que permitira participar como sujeto activo en el proceso de enfermedad. Por otra
parte, este tipo de documento, unifica recomendaciones y permite disminuir la
variabilidad en la practica clinica. Las limitaciones que se han detectado en este estudio,
gue se centra en algunas de las preguntas mas frecuentes, son la indagacion sobre mas
problemas o necesidades que preocupan a los pacientes de EM. La implementacion de
esta guia de recomendaciones empezara a realizarse en ambito de la consulta del
Hospital Torrecardenas de Almeria por parte de los profesionales que alli trabajan.
Futuras lineas de investigacion en las que se podrian trabajar son la creacion de guias de
recomendaciones para pacientes de EM en otros tipos de tratamiento.
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ANEXO |

Guia de recomendaciones para pacientes con tratamiento inyectable para la Esclerosis
Multiple.

Titulo: ¢Qué medidas debo tomar cuando tengo un tratamiento inyectable para mi
Esclerosis Multiple?
Subtitulo: 10 preguntas que te haces.

GPC que se ha tomado como referencia:

Grupo de trabajo de la Guia de practica clinica sobre la atencion a las personas con
esclerosis maltiple. AIAQS y FEM/Cemcat, coordinadores. Guia de préactica clinica
sobre la atencion a las personas con esclerosis multiple. Barcelona: Agencia
d’Informacio, Avaluacio i Qualitat en Salut. Servei Catala de la Salut. Departament de
Salut. Generalitat de Catalunya; 2012.

¢Por qué es necesario que esté informado de mi enfermedad?

¢ Qué es la EM? ¢Por qué es bueno que tenga un tratamiento?

¢Por qué mi tratamiento es inyectable?

¢ Qué tratamientos inyectables hay disponibles en el mercado?

¢Dbénde me sera proporcionado mi tratamiento inyectable?

¢Qué medidas debo tener en cuenta a la hora de administrarme mi

tratamiento inyectable?

7.¢Qué efectos segundarios pueden causarme los inyectables?

8. ¢En mis consultas de revisién que cosas debo comentar a mi neurélogo y a
mi enfermero sobre mi tratamiento inyectable?

9. (Cudndo debo ponerme en contacto telefébnico con mi enfermera
especializada en EM por motivos del inyectable?

10. ¢ Dénde puedo aprender mas sobre mi enfermedad?

SourwbdE

1. El estar informado de tu enfermedad es fundamental para poder afrontar la nueva
situacion que estas viviendo. Es l6gico que necesites tiempo para asumirlo. Es bueno
que pidas a tu equipo sanitario toda la informacidn que creas conveniente. Esto te hara
protagonista en la toma de decisiones y sera sefial de que estableces estrategias
adecuadas de afrontamiento. Contestar las preguntas que te hagas te servira para estar
informado de tus riesgos, beneficios, prondstico de tu EM, tomar decisiones, ejercer
control sobre tu vida, manejarte con mayor seguridad ante las reacciones que tengas en
tu cuerpo. Ademas te sentirds seguro en tus relaciones sociales, pudiendo tranquilizar a
tus familiares, amigos y conocidos, informandoles td mismo y en el momento que lo
consideres oportuno.

Sera imprescindible que plantees siempre tu relacion con el equipo sanitario como una
relacion de confianza. Esta sera la Unica forma de resolver las inquietudes que realmente
te preocupan y que en conjunto encontremos las mejores soluciones para ti.



2. A) Patologia de la EM vy tipos:

La EM es una enfermedad que se caracteriza por la neurodegeneracion e inflamacion
del sistema nervioso central (SNC). Comienza con la destruccion de la barrera
hematoencealica que recubre el SNC, produciéndose una desmielinizando las neuronas.
El diagnostico suele realizarse entre los 20 y 40 afios. La presentacion de la enfermedad
y su curso es distinta en cada paciente. Se caracteriza por la presencia e placas o
lesiones inflamatorias que evolucionan espaciotemporalmente en el cerebro y en la
medular. La causa es desconocida. Se piensa que es una combinacién entre factores
ambientales y genéticos.

Las formas en las que puede cursar la EM se agrupan en 4 tipos:

EM Recurrente- remitente (EMRR) la forma mas frecuente.
EM Primaria- progresiva (EMPP)

EM Segundaria- progresiva (EMSP)

EM Progresiva-recidivante (EMPR)

B) Los ultimos estudios han recalcado que tratar la EM desde sus primeras
manifestaciones resulta clave para la evolucion y prondstico de la enfermedad. Los
tratamientos inyectables disponibles actualmente son inmunomoduladores. El
mecanismo de accion modifica la respuesta inmunitaria, frenando la frecuencia y la
aparicion de brotes y lesiones por la EM, retrasando de este modo la discapacidad.

Para mejorar tu calidad de vida es fundamental el tratamiento de las secuelas que
pueden dejar los brotes o la progresion de la enfermedad. El apoyo del equipo sanitario
junto al tratamiento, te dara seguridad, sabiendo que estas poniendo los medios para
afrontar este nuevo reto.

3. En la eleccién del tratamiento el paciente va a ser siempre el protagonista. EI médico
propondra las opciones mas adecuadas dado su tipo de EM y dialogara siempre de las
distintas opciones de tratamiento. Los tratamientos inmunomoduladores disponibles
son inyectables. Paciente y neur6logo acordaran cual es el mejor tratamiento para usted,
segun su tipo de EM y caracteristicas de la persona. No obstante, existe una amplia
variedad de tratamientos por los que se podria optar si, dado el curso de la enfermedad,
el tratamiento elegido no fuera el mas adecuado.

4. Los tratamientos inyectables disponibles en farmacia son los llamados
inmunomoduladores:

Interferones:
B -la

Nombre comercial: Avonex®.30 mcg. Via intramuscular (I.M). Una vez a la semana.
Laboratorio: Biogen.

Nombre comercial: Rebif®.22 0 44 mcg. Via subcutanea (S.C). 3 veces a la semana.
Laboratorio: Merk Serono.



Nombre comercial: Plegidry®. 125 mcg. Via S.C. Laboratorio: Biogen.

B-1b

Nombre comercial: Betaferon®. 250 mcg. Via S.C. Cada 2 dias. Laboratorio: Bayer.
Nombre comercial: Extavia®.250 mcg. Via S.C. Cada 2 dias. Laboratorio: Novartis.

Acetato de Glatiramero:

Nombre comercial: Copaxone®. 40 mg via SC 3 veces a la semana. Laboratorio:
TEVA.

Tu tratamiento solo se podras recoger en la farmacia hospitalaria. La primera recogida
siempre se realizard en el hospital donde tenga la visita con su neurdlogo y las
siguientes podran realizarse en su hospital de referencia, comentandolo previamente con
su enfermera. Ella te informara de como realizar dichos tramites con la farmacia. Para la
recogida siempre sera importante que lleves el ultimo informe de revision donde se
especifica el tratamiento que tiene que recoger.

Las medidas fundamentales que debes tener en cuenta a la hora de la administracion:

PREPARACION

-Comprueba la fecha de caducidad.

-Comprueba que el dia, hora y lugar de inyeccion sean adecuados.

-Mantener la asepsia:

Lavado de manos y piel donde se va a inyectar el tratamiento.

-Tener preparado todo lo necesario para la inyeccion: farmaco, bateria, gasas...
-Buscar una superficie plana para preparar la medicacion

-Si se conserva en frio, sacarlo de 30 min a 1 h antes de la nevera.

INYECCION

-Estar atentos a lo que se va a hacer:

Estar relajado, un sitio tranquilo y con luz...

-Inyectar en un angulo de 90° con respecto a la piel. Esperar el tiempo suficiente a que
entre la medicacion.

-Para verificar que se ha administrado correcta y completamente la medicacion te
serviras de sefiales luminosas o de sonidos que te indicaran que ya ha terminado la
inyeccion.

-Retirar en el mismo angulo.

MEDIDAS GENERALES:

Desde el inicio con los inyectables es importante tener en cuenta los siguientes aspectos:
-Mantener el tratamiento a la temperatura entre 2°C - 8°C.

-Rotacidn de las zonas de puncion para que no sufra la piel tanto.
-Hidratacion de la piel:



Beber de 1’5L a 2 L de agua al dia, lo equivalente a 8 vasos.

Con cremas hidratantes, leche corporal, aceites...

-No olvidar ningun dia el tratamiento. En ningin caso se debera inyectar una dosis
doble para compensar un olvido. Si tiene cualquier otra duda debes ponerte en contacto
con el personal de enfermeria.

-Desechar el material en un contenedor de objetos punzantes que te facilitaran en el
hospital.

MEDIDAS POSTINYECCION

- NO exposicidn solar de las zonas de reciente puncion.

- NO se pondra frio hasta pasados 30 min de la inyeccion.
-NO aplicar cremas hasta después de 30min de la inyeccion.
-NO frotar ni rascar la piel.

-S| puedes masajear un poco la piel.

-S| puedes ejercer una ligera presion en el punto de inyeccion si sale un poco de
liquido después de inyectarte.

- El dolor, el enrojecimiento, el escozor y el picor son reacciones normales después de
la inyeccidn que iran desapareciendo.

Efectos segundarios generales con la administracién de inyectables son:

Anomalias de laboratorio: alterandose valores en la sangre en el higado y en el tiroides,
por lo que se realizard un control analitico.

Reacciones en el lugar de inyeccion:
-Rojeces

-Prurito

-Hematomas

-Lipoatrofia

-Sensibilidad en el punto de puncién
-Induracion.

-Inflamacion

-Picor, escozor

IMPORTANTE. Este efecto segundario se pueden minimizar si pone en practica las
medidas especificadas en la pregunta 7.

Sindrome Pseudogripal:

Sintomas que pueden aparecer por separado o combinados postinyeccion sobretodo los
primeros meses de tratamiento. Estos son:

-fiebre

-escalofrios

-dolor muscular

-dolor de cabeza

IMPORTANTE. Por ello es conveniente que la medicacion se administre por la noche
para minimizar el malestar de estos efectos con el descanso nocturno. Pueden
prevenirse y tratarse con el uso de antiinflamatorios no esteroideos y antipiréticos.



10.

Existen otros efectos segundarios especificos del tratamiento. De estos te
mantendré informado tu enfermera.

Si notas que estos efectos adversos son muy acentuados, debes ponerte en contacto con
tu enfermera de EM.

En mis consultas de revision debo comentar tanto a mi neur6logo como a mi enfermero
los problemas que estoy teniendo para admistrarme la medicacion (manuales, olvidos,
dificultades con la técnica o el dispositivo...) si piensas que la medicacion no se adapta
a tu bienestar personal como a tu estilo de vida. Debes procurar mostrar tu realidad,
teniendo confianza en ellos. Los problemas que tienes en el dia a dia para que juntos se
puedan solucionar.

Para realizar una revision lo méas completa y eficiente posible debes procurar llevar
realizadas las pruebas o analiticas que te hayan solicitado en la ultima visita
(Resonancias magnéticas, interconsultas con otros especialistas que te haya derivado tu
neurdlogo...).

Me debo poner en contacto con mi enfermero especializada en EM cuando tengo
olvidos, problemas o efectos con la medicacion inesperados o exagerados.

Debes pedir asesoramiento cuando tengas algun tipo de fallo con el autoinyector: no
funciona correctamente, problemas con la bateria, con el manejo o la técnica de
inyeccion. El equipo de apoyo o tu enfermera te darén las soluciones.

Para la mayoria de tratamientos inyectables hay disponible una plataforma de apoyo
para el paciente. Tu enfermera te facilitara el nimero de teléfono gratuito para cuando
tengas algun tipo de duda de tu autoinyector y no puedas o no consideres necesario
contactar tu enfermera.

En el caso que fura imposible solucionar la averia con tu autoinyector no debes dejar
de ponerte el tratamiento el dia sefialado. El tratamiento siempre se puede poner de
forma manual. En cuanto puedas, comunicalo a tu enfermera especializada en EM para
arreglarlo.

Del mismo modo, en el caso que decidieras abandonar tu tratamiento para la EM debes
comunicarlo a tu neurdlogo de referencia.

El tratamiento debe administrarse en los dias que esté pautado. Esto es muy importante
para evitar los brotes, no obstante no significa que estos no se puedan producir. Piensa
que es importante para reducir la discapacidad a largo plazo por lo que admistrarse la
medicacion siempre dara resultado, aunque a simple vista no lo percibas.

Si deseas informarte y saber mas sobre tu EM tu enfermero podra facilitarte material
informativo sencillo y Gtil. Manifiesta tus dudas en la consulta durante las revisiones.
Puede ayudarte apuntar en una lista todas tus dudas para después contestarlas en la
consulta. Pregunta sobre las reuniones y grupos de apoyo que se convocan cada cierto
tiempo con los pacientes de tu ciudad.
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Fuera de la consulta, intenta siempre que tus fuentes de informacion sean fiables. Piensa
que la enfermedad se manifiesta siempre del modo en cada persona por eso es llamada
“maltiple”.

Las asociaciones de pacientes pueden servirte de gran ayuda para informarte, ponerte en
contacto con otros profesionales y afectados, recibir noticias acerca de los avances
cientificos, asistir a grupos de apoyo.

Libros:

“Todo lo que usted siempre quiso saber sobre la Esclerosis multiple y no se atrevio a
preguntar?” O. Fernandez, V. Fernandez, M. Guerrero.

Fuentes de apoyo e informacién online en castellano:
www.fedem.org

www.esclerosismultple.com

www.aelem.org

Fuentes de apoyo e informacién online en inglés:
www.msfacts.org
WWW.mssociety.org.uk

Fuentes de apoyo e informacién online en aleman:
www.dmsg.de

Pregunta a tu enfermera sobre las plataformas de apoyo con personal sanitario
especializado responsables del laboratorio farmacéutico con amplia disponibilidad
horaria.


http://www.fedem.org/
http://www.esclerosismultple.com/
http://www.aelem.org/
http://www.msfacts.org/
http://www.mssociety.org.uk/
http://www.dmsg.de/

