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La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad que se caracteriza por la
aparicion de lesiones desmielinizantes crénicas en el sistema nervioso
central. Afecta principalmente a adultos jovenes de entre 20 y 40 afos.
Puede presentar una serie de sintomas que evolucionan a brotes o
progresan en el tiempo. A dia de hoy no se conoce cura, aunque bajo
tratamiento puede frenar el desarrollo de la enfermedad y combatir la

sintomatologia.

El objetivo de este trabajo es analizar los estudios realizados en relacién a
la adherencia terapia inmunomoduladora, evaluar la adherencia a la misma
y conocer los factores que la afectan. De esta forma se podra incidir en ellos
directamente con el fin de optimizar los beneficios del tratamiento tanto

para el paciente como para el sistema sanitario.
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INTRODUCCION

La adherencia al tratamiento segin la OMS de Haynes y Rand se define
como “el grado en que el comportamiento de una persona, tomar el
medicamento, seguir un régimen alimentario y ejecutar cambios del modo
de vida, se corresponde con las recomendaciones acordadas de un

prestador de asistencia sanitaria”. (1)

En el caso de la esclerosis multiple, no existe tratamiento curativo sino que
esta orientado a modificar el transcurso de la enfermedad. La falta de
adherencia de estos pacientes es un hecho documentado lo cual contribuye

a disminuir la efectividad y la eficiencia de dichos tratamientos. (2)

La esclerosis multiple (EM) supone la primera causa de enfermedad
neuroldgica en adultos jovenes en edad productiva. Tras manifestarse en
forma de brotes, muchos pacientes desarrollaran una importante
discapacidad. La EM se caracteriza por la aparicién de lesiones localizadas
en la sustancia blanca (placas), donde destaca la desaparicién de mielina.

Estas lesiones suelen ser multiples y distribuirse por todo el SNC. (2, 3,4)

La edad de inicio de la enfermedad es entre la tercera y cuarta década, mas
frecuentemente entre los 25y 35 afos, siendo rara su aparicién antes de los

15 afos y tras los 55. Afecta en mayor proporcidon a mujeres. (2)

Su curso clinico es muy variable y dificilmente predecible. La mayoria de los
pacientes tienen un transcurso recurrente desde el inicio (esclerosis multiple
recurrente-remitente) que se caracteriza por brotes recurrentes con
recuperacion completa o parcial, sin evidencia de progresion entre brotes.
Con el paso del tiempo, el 50% de estos pacientes desarrollaran una fase de
progresién continua de la enfermedad, independiente de la aparicién de
brotes (esclerosis multiple secundariamente progresiva). Un 15% de los
afectados desarrollaran un empeoramiento progresivo desde la aparicion de
los primeros sintomas (esclerosis multiple primariamente progresiva), mas

comun en pacientes de mayor edad. (2)

Los signos y sintomas de la esclerosis son muy variables tanto en su

expresidon como en su evolucién. El inicio de la enfermedad puede ser
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violento o imperceptible, de tal forma que puede pasar desapercibido

incluso para el propio paciente. (2,3)

A la hora de seleccionar un tratamiento, el grupo mas destacado es el de los
inmunomoduladores, a pesar de todo, estos tratamientos precisan estudios
para precisar el efecto a largo plazo. Otros agentes como la mitoxantrona o
el fingolimod estdn siendo estudiados actualmente. En la figura 1 se
muestra una clasificacion de los farmacos usados actualmente en el
tratamiento de la EM. (2, 3,4)

Farmacos aprebados en la actualidad para el manejo de la EM [noviembre 2041}
Farmaco Posologia Via Fabricante
IFM-B-1b
Betafercn® 250 pg a dias 5.C. Bayer HealthCare
slternos Fharmaceuticals, Inc
[Leverkusen, Alemania)
Extavia ®
Mawvartis International AG
[Basilea, Suiza)
IFM- B -13 2 pgunavezala | LM Biocgen ldec {Cambridge,
SEMana EE.ULL)
Awvonex @
IFM- B -13 22 o 44 pg tres dias | 5.0 EMD Sercno, Inc
g la semana [Rockland, EE. UL,
Rebif @
Acetato de glatiramers 20 myg diarios S5.C. Teva Pharmaceutical
Industries Ltd, {Petah
Copaxone ® Tikva, Israel)
Fingolimod 1 cépsula diaria de | Wia Oral, Movartis
Gilenva ® 0.5mg Capsulas
ilenya = [Basel, Suiza)
Matalizumab Elan Fharmaceuticals,
Inc,
Tysabri @ 300 myg cada 4 M. perfusiTon en
SEMAanas 1 hora {Dukblin, Irlanda)
Mitoxantrona EMD Sercno, Inc
_ {Rocland, EE.ULY
Mowvantrone & 12 mg /m2 de M. infusion en 5-
superficie corporal 15 minutos
cads 3 meses

(5)
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Los principales objetivos de el tratamiento son la reduccién de la aparicion
de brotes, de la progresién la discapacidad, y del acumulo de lesiones que

se presentan en RM. (2)

Segun el National Institute for Health and Care Excellence (NICE), el
tratamiento con interferén en un paciente con esclerosis multiple puede

llegar a suponer econémicamente dos millones de euros. (6)

Debido a que muchos de estos pacientes no presentaran ninguna recaida o
sintomatologia en meses o afos, se reduce la posibilidad de que el paciente

acepte el tratamiento una vez establecido el diagnostico. (6)

En sintesis, dado el elevado coste del régimen terapéutico de estos
pacientes y de los costes que derivan de las consecuencias del avance de la
enfermedad he considerado necesario valorar el grado de adhesidon que
presentan estos pacientes y las posibles causas de discontinuacion de dicho

régimen terapéutico.
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OBJETIVOS

- General: Revisar en la bibliografia existente el grado de adhesién al
tratamiento inmunomodulador en pacientes con esclerosis multiple.
o Especificos
= Analizar el nivel de adherencia de los pacientes en
tratamiento con Interferon Beta y/o Acetato de
glatiramer
= Conocer los diferentes factores que puedan conducir a
una discontinuaciéon del régimen terapéutico
= Seleccionar diferentes estrategias que guien a una

adherencia 6ptima
METODOLOGIA

Se ha realizado una revisidn bibliografica con el objetivo de conocer los
principales factores que influyen en la falta de adherencia a su régimen
terapéutico en los pacientes de esclerosis multiple asi como las diversas
técnicas utilizadas para conseguir una disminucion de la discontinuidad de

los cuidados.

Han sido consultadas las siguientes bases de datos: PubMed, y Cuiden. Las
términos usados para realizar las busquedas han sido: “multiple sclerosis”,
“adherence”, “esclerosis multiple”, “adherencia”, “tratamiento” y una

combinacion de las mismas.

También se realizd una busqueda en Internet en los motores de busqueda

de ScienceDirect y Google Académico.

Se seleccionaron aquellos documentos que informasen sobre estudios de
adherencia en pacientes con esclerosis multiple en los ultimos diez afos. En
los que los autores hubiesen seleccionado una muestra en tratamiento con

interferén, tanto a como B.

Otro criterio para la inclusion de los estudios en esta revision fue su nivel de

evidencia. Segun la Agency for Health Research and Quality, fueron



Revision bibliografica: Adherencia a la terapia inmunomoduladora en la esclerosis multiple

seleccionados aquellos que tuviesen un nivel de evidencia II-b, es decir

estudios de cohortes prospectivos y retrospectivos.

Fuentes Términos utilizados Articulos Articulos

encontrados | seleccionados

Science ALL(adherence sclerosis | 771 6
Direct multiple  interferon) AND
LIMIT-TO(pubyr,

"2013,2012,2011,2010,2009,

2008")

Cuiden ALL (adherencia esclerosis |5 5
multiple)

PubMed sclerosis (and) adherence | 100 4

(and) interferon

Google adherencia tratamiento | 404 1

Académico | interferdn esclerosis multiple

Una vez revisados los articulos, y desarrolladas las conclusiones, he
redactado material de apoyo, en formato triptico, el cual incide en aquellos

factores que han aparecido con mas frecuencia en el desarrollo.

De esta manera proporcionar un ejemplo de herramienta de la que se
podria servir el personal sanitario ante una posible falta de adherencia a la

terapia inmunomoduladora.
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En el estudio realizado por Tannhauser, J. E. (2009) revisa una cohorte
integrada por diecisiete pacientes diagnosticados antes de alcanzar los
dieciocho afios de edad, en tratamiento para la esclerosis multiple con
interferén a y B y acetato de glatiramero. El 47% de la muestra interrumpid
el tratamiento debido a la via de administracién, los efectos secundarios, la
falta subjetiva de eficacia y por razones personales. La autora anima a
fomentar la creacién de grupos de apoyo que pongan en relacién a estos
joévenes, ademds de uso de material médico apropiado, adaptando Ila
longitud de las agujas intramusculares por ejemplo, facilitar el acceso a
estos pacientes a una enfermera especialista, psicdélogos o psiquiatras

pediatricos, tanto para el paciente como para la familia entre otras medidas.

(7)

Fernandez, O. et al. (2012) mediante el uso del test de Morinsky-Green
valoro la adherencia a pacientes en tratamiento con Interferon B en
pacientes en tratamiento durante, al menos, los seis Uultimos meses. El
resultado fue un 68,3 % de pacientes adherentes, indicativo de baja
adherencia. En cuanto a las dosis administradas, la muestra se habia auto-
administrado un 94,3 % de las dosis correspondientes. La principal razon de
discontinuidad era el olvido de algunas administraciones, a ello unido la
decisién personal del paciente de no autoinyectarse y los efectos
secundarios. Ademas valora la posibilidad de monitorizar a los pacientes
susceptibles de padecer depresidn, ya que ésta se encuentra directamente
relacionada con la discontinuidad, en caso de que ésta se deba a factores
relacionados a la via de administracion, el autor anima a facilitar al paciente
técnicas de autoinyeccidn que conduzcan a la resolucion de este

problema.(8)

En el estudio prospectivo realizado por Santolaya Perrin et al. (2012)
incluyé 543 pacientes con EM que acudieron a los servicios de farmacia a
recoger su farmaco. La adherencia se calculd en base a la razéon entre las
dosis de farmaco dispensadas y las necesarias. Se obtuvo una adherencia

subdptima en comparacién con otros estudios realizados, de ahi que invite a
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la reflexion de la repercusidon clinica y econdmica de esta falta de

adherencia. (9)

Sin embargo el estudio realizado Pino Lopez-Mendez et al. (2013) en el
Centro de Esclerosis Mdultiple de Cataluiia en el Hospital Vall d Hebron
determina una alta adhesién al tratamiento. La muestra incluia 975
pacientes que recogieron el farmaco en la farmacia de dicho hospital. En
dicho estudio analizan la relacién de esta adhesién manifestada por una
disminucidon en el niumero de brotes y con el cambio de tratamiento, y no

con el tratamiento en si. (10)

El estudio de Vicente Iturbe et al. (2012) realizé el calculo de adherencia en
base a los farmacos retirados del Servicio de Farmacia y los que
corresponderia que el paciente se administrase segun su pauta. A los 2
anos del inicio del tratamiento inmunomodulador, habian discontinuado la
terapia, el 9,9%, a los 5 afios el 41,2% y a los 8 anos y medio el 58,7%. Al
estudiar las causas de la falta de adherencia, la mas frecuente fue la falta
de efectividad, valorada por un aumento de la discapacidad por progresion
en la escala EDSS y por la aparicidon de efectos adversos. La tercera causa
fue la interrupcion por programacién de embarazo. (11)

Por otro lado, las causas mas comunes para la discontinuidad del régimen
terapéutico en el estudio desarrollado por Arroyo et al. (2010) fueron el
olvido, los factores relacionados con la inyeccion, la frecuencia de
administracion, los efectos secundarios y la falta de eficacia subjetiva del
tratamiento. El estudio se realizo mediante la entrega de cuestionarios a
neurdlogos y pacientes. El autor anima a elaborar nuevas herramientas
para evaluar la adherencia y que a su vez, ayuden a monitorizar a pacientes
en riesgo a no adherirse. Ademas destaca la importancia de la labor de
enfermeria en la labor de concienciacidon de los pacientes en tratamiento
inmunomodulador crénico. (12)

Pozzilli et al. (2011) pone de manifiesto que la continuidad del tratamiento
con Interferon Beta-1b en su estudio se mantuvo durante 2 afios en el 62
% de los pacientes. Resalta la importancia del uso de autoinyectores que
faciliten la administracién y la colaboracién con los profesionales de
enfermeria como factores positivos en el mantenimiento de dicha

continuidad. Ademas destaca la importancia, de desarrollar nuevos estudios

10
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que evalluen el impacto de los programas de apoyo para mejorar la
adhesién a pacientes con EM a la luz de las nuevas terapias emergentes.
(13)

Devonshire et al. (2011) recomienda la personalizacidon del plan terapéutico.
Sus resultados muestran que el riesgo de omitir una dosis es mayor cuanto
mas frecuente es la administracion y menor, en los pacientes que han
llevado a cabo su régimen de tratamiento durante un largo periodo de
tiempo, es decir, aquellos que han desarrollado técnicas para incorporar la
administracion de la medicacién a su rutina. Ademas sugiere abordar en
conjunto con el paciente problemas comunes como posibles efectos
adversos, regimenes de tratamiento entre otros con el objetivo de
incrementar la probabilidad de adhesidon y con ello maximizar los beneficios
de la terapia inmunomoduladora. (14)

Para Treadway et al. (2009) en su estudio observacional publicado en 2009
analiza los factores que acompafian a una interrupcién del tratamiento y
sefiala el olvido, falta de ganas de autoinyectarse el farmaco, cansancio del
régimen terapéutico, y factores relacionados con la via de administracidon
tales como: aparicidon de reacciones cutaneas, dolor en lugar de inyeccién,
ansiedad a la hora de administrarse la medicacién y falta de ayuda para
inyectarse el farmaco. Las expectativas en cuanto a los beneficios del
tratamiento estan directamente relacionadas con la adherencia, ya que en
aquellos pacientes con menos esperanza y tendentes a la depresidon son
mas tendentes a adquirir comportamientos no adherentes al contrario que
aquellos que se muestran optimistas con respecto a la efectividad del
farmaco. Ademas insiste en la responsabilidad del equipo sanitario de
asegurarse de que el paciente comprende los principios de su tratamiento,
como debe ser éste administrado y conservado, que expectativas debe
tener con respecto a los beneficios derivados de la terapia y por ultimo, ser
capaces de reconocer y modificar factores que conlleven conductas no
adherentes.(15)

Los resultados del estudio realizado por Wicks et al. sefialan como factores
conductores de la falta de adhesién un nivel bajo de discapacidad, padecer
el tipo remitente recidivante de la enfermedad, ansiedad, depresion y

efectos secundarios, entre otros. Hace hincapié en el uso de nuevas

11
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tecnologias en las cuales los pacientes y el personal sanitario pueden
encontrar un recurso importante para valorar posibles carencias en el

ambito de la enfermedad. (16)
DISCUSION

Tras comparar los estudios expuestos en el apartado anterior, se puede
deducir que no existe una Unica causa que explique la dificultad que entrafia
que un paciente se haga responsable de la continuidad de su tratamiento.
Debido a esta multifactorialidad y al caracter tan subjetivo de la cuestidn,
tampoco se puede establecer una prioridad entre las diversas causas. (7-
16)

Los estudios realizados por Arroyo et al. (2010) y Vicente Iturbe et al.
(2012), coinciden en que pasados dos anos del inicio del tratamiento con
inmunomoduladores, se produce una disminucién en el cumplimiento del
régimen terapéutico ya que muchas veces olvidan una dosis o no se la

administran deliberadamente.

Los estudios realizados por Thannhauser et al.(2009)(7) Fernandez et al.
(2012) (8), Santolaya Perrin etal. (2011) (9), Lopez Mendez et al.
(2013)(10) coinciden en la disminucidon del cumplimiento tras dos afios del
inicio del mismo. De ahi la imperiosa necesidad de un control en el
transcurso del primer afo, primero mensualmente y luego disminuyendo la
frecuencia de las consultas a tres y seis meses principalmente, debido a que
muchos de estos pacientes no presentaran ninguna recaida o sintomatologia
en meses o afios, lo cual dificulta que acepten el tratamiento desde el

principio.

Por ultimo, a la hora de valorar en un estudio un parametro tan esencial en
una enfermedad crénica como lo es la adherencia a un tratamiento, se
deberia generalizar la definicién del mismo. En el caso del estudio realizado
por Treadway et al. (2009) (15), Arroyo et al. (2012) (12), entre otros,
supone no haber olvidado una uUnica administracién en el periodo de estudio
(4 semanas), sin embargo en el estudio desarrollado por Santolaya et al
(2009) (9), la adherencia se calcula en base a la razén entre dosis

dispensadas y dosis necesarias.

12
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En base a los estudios revisados, no existe un método que asegure la
adherencia del paciente a su régimen terapéutico, pero disponemos de una
serie de estrategias que disminuiran las posibilidades de discontinuacién al
mismo, con el fin de obtener los mayores beneficios tanto para el paciente

como para el personal sanitario.

El inicio del tratamiento se recomienda en fases activas de la enfermedad,
tan pronto como sea posible, ya que segun el estudio realizado por Arroyo

et al. un abordaje precoz, mejora el prondstico.(12)

Los programas educacionales tanto individuales como en formato de terapia
grupal resultan muy utiles, a la vez que necesarios para implicar al paciente

en su tratamiento y suponen una fuente de apoyo para el mismo. (17)

Debemos averiguar los aspectos que mas interés despierten en el paciente,
cuadles son sus expectativas e inquietudes. Para lograr lo anterior podemos
apoyarnos en cuestionarios y material grafico con informaciéon clara y

esquematica. (Anexos 2-3) (17, 19)

El programa de entrenamiento en pacientes con terapia inmunomoduladora
disefiado por Harto Castafio, apunta a hacer hincapié en la actividad
terapéutica del farmaco elegido por el neurdlogo, la ensefianza de la técnica
necesaria para la administracién del farmaco y los efectos secundarios

posibles del mismo. (18)

En relacion a los efectos secundarios, su conocimiento, aumenta la
seguridad de los farmacos, la calidad de vida del paciente y disminuye la

tasa de abandonos. (17)

El apoyo de la familia es vital ya que los familiares, en muchas ocasiones
son los Unicos cuidadores. A pesar de lo anterior, los enfermos deben
decidir con quién y cuando compartir la informacion. Sin embargo, es
aconsejable que acuda a las consultas y sesiones informativas con una
persona de apoyo que le ayude en la toma de decisiones y que reciba

también las instrucciones de tratamiento.(17, 21)

Ya que el grado de adherencia fluctia, se recomienda un control mensual

una vez iniciado el tratamiento, e incluso antes si fuese necesario. Una vez

13
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que los pacientes manifiesten una tolerancia aceptable al tratamiento se

podra reducir la frecuencia de las visitas a 3 0 6 meses. (19)

A la hora de intervenir en el caso de una posible falta de adherencia,

debemos tener en cuenta los siguientes aspectos:

- No culpabilizar: debido a la multicausalidad del incumplimiento no
podemos descargar la responsabilidad sobre el mismo del problema,
tratando de empatizar.

- Debemos aplicar estrategias individualizadas en funcién de las
caracteristicas del paciente.

- Favorecer la relacidn equipo sanitario-paciente que nos permita
establecer un vinculo que facilite la comunicacién con el mismo. De
esta forma, aumentaremos la probabilidad de generar una estrategia
mediante la cual abordar el tratamiento y disminuir asi la tasa de
abandonos.

- Un abordaje multidisciplinar, es decir la colaboracién entre médicos,
personal de enfermeria, psicologos, farmacéuticos, entre otros,

disminuye la posibilidad de abandono.(21)

Es recomendable animar al paciente a la participacion en sesiones
educativas grupales, sin olvidar el uso de material en soporte escrito, que le
permita releer la informacidn en caso necesario. Esta técnica no ha
demostrado ser eficaz a la hora de favorecer la adherencia pero si en el
aumento de los conocimientos acerca de la enfermedad, los cuales son
necesarios para modificar el comportamiento ante la misma. (Anexo 4) (17,
21)

Medidas como llamadas telefénicas recordatorios, un seguimiento
exhaustivo y la presencia de una recompensa tangible resultan eficaces

tanto en la mejora del cumplimiento como en el control de la patologia. (21)

A pesar de no llegar a un acuerdo entre los diferentes estudios, los factores
gue conducen al descuido del régimen terapéutico con mayor frecuencia son
olvido de la administracion y los efectos secundarios de la medicacién-
Ambos constituyen factores comunes en todos los estudios, de ahi que con

la sintesis de trabajos relacionados con mejoras en la adherencia a

14
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tratamientos he formulado material grafico que incide fundamentalmente en

ambos factores.(18, 20, 21) (Anexo 5)

Autor Titulo Muestra Disefio Conclusiones
Thannhauser Adherence of | 17 Estudio de | 47% de discontinuidad
JE, Mah JK, | Adolescents to Multiple | adolescentes cohortes
Metz LM Sclerosis Disease- Debido a:
Modifying Therapy
Canada - Intolerancia a las
inyecciones
2009 - Efectos secundarios
- Falta subjetiva de
eficacia
- Eleccién personal
Pozzilli C, et. al Supportive strategies to | 1077 pacientes | Estudio de | Discontinuidad debida a:
improve adherence to cohortes

USA IFN beta-1b in Multiple prospectivo - Nivel de discapacidad
Sclerosis-Results of the - Duracién de la

2011 BetaPlus observational enfermedad -
cohort study - Falta de apoyo familiar

- Expectativas muy
altas en cuanto a
efecto del tratamiento

- Nivel educativo

Vicente Iturbe | Discontinuacion y | 131 pacientes Estudio Discontinuacion debida:
C. et al. adherencia a largo observacional
plazo en la terapia con retrospectivo - Falta de efectividad
Espafia interferén  beta  en (valorada por el
pacientes con esclerosis aumento de la
2010 mdltiple. |n‘cap_aC|d_a,d)

- Disminucion de la
actividad (valorada
por el aumento de
recaidas)

- Efectos adversos

- Programacion de
embarazo

Pino Lopez- | Adhesion terapéutica a | 975 pacientes Estudio longitudinal | La no adhesion estaria causada

Mendez, J et al.
Espafia

2013

tratamiento
inmunomodulador de
pacientes con esclerosis
multiples

retrospectivo
observacional

por:

Efectos adversos
Frecuencia de
administracion.

Arroyo, E. et al.
Espafia

2009

Estudio global de
adherencia a los
tratamientos

inmunomoduladores en
pacientes con esclerosis

multiple remitente
recidivante: resultados
a 2 afnos

254 pacientes

Estudio
observacional,
multicéntrico
retrospectivo y
transversal

Las casusas mas comunes para
la falta de adherencia fueron:

El olvido

Cansancio de
autoinyectarse
Frecuencia de
administracion
Efectos secundarios
Percepcion subjetiva
de la eficacia del
tratamiento
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Autor Pais | Titulo Muestra Tipo de studio Conclusion
Afio
Santolaya Adherencia 543 pacientes Estudio Los resultados inesperados obtenidos hace
Perrin, R. et | subdptima al observacional imposlible explorar los factores que se
al. tratamiento en longitudinal correlacionan ocn la falta de adherencia.
la esclerosis prospectivo Yy
Espafa multiple multicentrico
2010
Fernandez O | Adherence to | 120 pacientes Estudio Razones por las cuales los pacientes omitieron
et al Interferon B-1b observacional dosis de medicacion:
treatment in transversal y
Espafia Patients with retrospectivo - Olvido
Multiple - Decision del paciente
Espafia Sclerosis in - Efectos secundarios
Spain
2012
Wicks P, | Use of an Online | 431 pacientes La falta de adherencia fue asociada a:
Massagli M, | Community to | encuestados
Kulkarni A, | Develop Patient- - Niveles bajos de incapacidad
Dastani H. Reported - Tipo remitente recidivante
Outcome - Ansiedaq
EEUU Instruments: B Depresion )
The Multiple - Efectos sv'acundarlog ) y
2011 Sclerosis - Frect_Jem_:lla de administracion de
medicacion.
Treatment
Adherence
Questionnaire
(MS-TAQ)
Devonshire The Global | 2648 Estudio Las razones aportadas para justificar la
et al. Adherence pacientes observacional discontinuacion:
Project (GAP): a | encuestados multicéntrico
EEUU multicenter - Olvidar la administracion
observational - Dolor en el lugar de puncién
2011 study on - Ansiedad

adherence to
disease-

- Reaccién cutanea
- Percepcion subjetiva de
administracion innecesaria.

modifying - Fatiga

therapies in - Sindrome pseudogripal

patients with - Dolor de cabeza

relapsing-

remitting

multiple

sclerosis.
Treadway et | Factors that | 798 pacientes | Estudio Razones que acompafaban a conductas no
al. influence encuestados observacional adherentes:

adherence with multicéntrico
EEUU modifying - Olvido

therapy in MS - Falta de ganas de autoinyectarse el
2009 farmaco

- Cansancio del régimen terapéutico,
- Factores relacionados con la via de
administracion
o  Aparicion de reacciones
cutaneas,
o Dolor en lugar de
inyeccién
o Ansiedad a la hora de
administrarse la
medicacion
o Falta de ayuda para
inyectarse el farmaco.
- Expectativas en cuanto a los
beneficios del tratamiento
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CONCLUSIONES

Debido a la subjetividad de la falta de adhesidn terapéutica de un
paciente hacia su régimen de cuidados, resulta complicado sefalar un
unico factor como responsable de la discontinuidad en dicho
tratamiento asi como la imposibilidad de establecer un orden entre

los distintos factores que conducen a la falta de adherencia.

Se deben dirigir los esfuerzos a personalizar los recursos disponibles
para estos pacientes y fomentar la labor multidisciplinar desde el
equipo de Neurologia hasta el Servicio de Farmacia encargado de la
distribucién de los tratamientos incluyendo personal de enfermeria,
psiquiatria, psicdlogos, fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales. El
objetivo sera convertir al equipo sanitario en el principal respaldo del

paciente en lo relativo a su enfermedad

En relacién a los continuos avances que se realizan en el estudio de
esta enfermedad y debido al gran impacto que tiene entre la
poblacion afectada, es recomendable mantener una calidad 6ptima de

los servicios que se destinan a estos pacientes.
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Anexol Cuestionario de identificacion de factores de riesgo en la adherencia

CUESTIONARIO DE INICIO SI | NO | Comentarios

i Sin estudios a0
i | Educacién basica obllgatorla ‘a
1. | Nivel educativo / cultural  Educacidn intermedia 0
?Formacpon profesional S ¥
" Estudios un|ver5|tar1os — R H
i ¢Esta empleado ; autoempleado? i

1 Profesmn

2. ¢Tiene que wajar frecuenternente por motwos
L a a o
Iaborales? 5 ;,

4 (.Vwe solo?‘

............................. 1Fa"“"a
_ 2.Pareja
_____ 3. Amlgo |

4. | {Tiene el apoyo de su familia /pareja /amigos? 1@ @ {

¢Ha entendido las explicaciones acerca de?

1.Enfermedad

: 2.a fiebre y el calor pueden empeorar sus . o o

H smtomas
3Tratamlento cuando se puede empezar a |
tratar la enfermedad, eficacia, modo de : QO a
! administracién ;
4.Reacciones adversas y modo de tratarlas
5. Alguno de sus sintomas puede empeorar al
i _inicio del tratamiento

6. La importancia de cumplir con su tratamiento a a
Usted m|smo :Q
i Famlhar ia
6. i ¢Quién administra su medicacién?: pare}a i

i e.Tene mledc alas agmasﬂ

¢Su acompanante ,r‘ ayuda t|ene m|ed0 a Ias
aQUJas? o

a
8. | cHa notado perdlda de memorla? . ;0
i a

9. ¢Se siente deprimido?

10 ¢Se siente motivado para comenzar el tratamiento? a a

Para mUJeres

Tiene intencién de embarazo? o a

............ T T T LT T T [ LT T TP

En caso afirmativo, éconoce la necesidad de Q
suspender el tratamiento antes del embarazo? |

Tomado de: E. Arroyo et al. Herramientas para mejorar la adherencia al tratamiento con inmunomoduladores en
pacientes con esclerosis multiple. Neurologia. 2010; 25(7):435—442
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Anexo 2: cuestionario de valoracidnde adherencia en el seguimiento

CUESTIONARIO DE SEGUIMIENTO SI | NO | Comentarios
1. i ¢Comprende las caracteristicas de su tratamiento? Q0
1V|adeadm|n|strac1on|:| ................................
""""""""""" '2‘Lt‘riibdr‘t’a‘ri‘c‘ié‘dé‘c'ijfh‘pii}'t‘d'ri“s‘u"t'r'a‘téfﬁié’ritd““““““‘“”‘“‘“““““‘”‘”“"“f'];‘.""““”““““"”““'”"'
YT 3 Frecuenda de Administracion T g D """"""""""""""""
""""""""""" éij'riééééiiihéé'A'd'\}ér'ééé':"éijé'l'e"s"s'ah',”c'ija"h't'c;'aﬁr'é'ri;'i:'&rﬁa"c'd'ri&b'l’é’r’lé's"'g"a""g‘EI""'""'""""'”“"'"”'
""""""" 5.Necesidad de frio para almacenar el farmacoono i g u """""""""""""""
2 “¢Confia en los beneficios del tratamiento? i g a T
3.7 éUtiliza algin método para recordar el tratamiento?  ia ia . 77
R En caso de que utilice algin método, indique cudl /es: ]
4. iHa dejado de inyectarse aiguna dosis o ha modificado fa dosis? i g ig YT
"""" é'""'""""E'n"é;a''s'c'>''a'fi'r'r'r'{é'tii/'cj''ih'd'i'qijie':'"""""

Cua:ndo,

Cuantas,

Cudl ha sido el motivo

5.1 ¢Tolera bien el tratamiento? TR TR T T

...................................................................................................................................................................

6. i ¢Ha tenido problemas con la técnica de inyeccién?

o

=)

7. ¢Se siente apoyado por el equipo de profesionales sanitarios?

.......................................................................................................................................................................

8. ¢Se siente apoyado por su familia, pareja, amigos? N
9. ¢Ha notado pérdida de memoria? -
10. ¢Compagina bien su actividad diaria con su tratamiento? :a :Q

Tomado de: E. Arroyo et al. Herramientas para mejorar la adherencia al tratamiento con inmunomoduladores en
pacientes con esclerosis multiple. Neurologia. 2010; 25(7):435—442
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Anexo 3: Documento de informacidn al paciente con esclerosis multiple

QUE ES LA ESCLEROSIS MULTIPLE?

La Esderosis Miltiple (EM.) es una enfermedad
cronica e inflamatona del sistema nendoso central
que afecta al cerebro y médula

espinal,

La enfermedad suele comenzaren
13 juventud v es mas frecuente en
mujeres,

No es una enfermedad contagio-
sa, ni hereditana, v no afecta a la
asperanza de vida.

¢COMO SE PRODUCE?
La causa de |a Esclerosis Miltiple no se conncs,

Los sintornas mas frecuentes son:

>
>
-
->
Y
>
<>
>
>
>
=Y
EY

Debilidad muscular o carencia de fuerza
Homigueo

Fata de coominacion

Fatiga

Trastomnes del equilibrio, marcha inestabie
Ateraciones viswales

Temblor

Espasticidad o rigdez muscular
Trastomes del habla

Trastomes intestinales o urinanos
Trastomes de lafuncion sexual
Trastomes de lamemona

LA MAYORIA DE PERSONAS CON EM NO
PRESENTAN TODOS ESTOS SINTOMAS

:¢COMO EVOLUCIONA LA E.M.?

= La tercera foma de ewolucion de |a
enfermedad es muchomas rara. Se denomina
primariarmeante progresiva (EMPP) v presenta
un empeoramiento

progresivo de las

fundiones neurold-

gicas desde elinicio,

sin que haya brotes.

¢COMO SEDIAGNOSTICA?
El diagnostico se basa en los sintomas, se rea-
liza principalmente con |a histona dinica v la
explaracidn neuroldgica.
Requier la realizaddn de unaserie
de pruebas, que se espedfican en &
el documento "Informacidn para el

Se cree que una respuesta anomal del si  na , : padente en estudio de enfermedad
inmunoldgice contra el propio organismo, produce = Lafoma mas frecuente (80% de padentes) se desmislinizante”.

dafio o destruccién de la mielina. lama reriterte-recurents (EMRR). Aparecen a

) lo largo del iempo episodios de empeoramiento TRATAMIENTO
La MIELINA e una sustancia que mdea y protege  agudo, que duran mas de 24 homs, llamados N <e dispone de ningiin medicaments capaz
de curarla EM.. El tratamiento se adapta ala

las fibras neniosas, fadlitando la conduccion de BROTES.
evolucion de cada pacente, v engloba cuatro

los impulsos nendosos. Sila mielina es destruida o
dahada, se interrumpe la capacidad de los nervios 7’1
] aspedos de la enfermedad:
‘ # Tratamiento del brote: coricoides,

para condudir las sefiales desde y hada el cere-
bro, aparedendo los sintomas de la enfermedad.
habitualmente 3 dosis altas por vena.
» Modificadores de la evolucién natural de la

Los brotes pueden mejorar espontineamente v enfermedad: Interferdén beta (Avonex', Rebif
==:'-—-'a R otras weces pueden dejar secuelas definivas. Betaferon'), Acetato de glatiramero
El dafo axonal ocurre desde las fases iniciales del  Entre los brotes pueden transcurrirmeses o afios  (Copaxone '), Azatioprina  (Imurel’),

la EM. y contribuye en gran medida a la progre-  dyrante los que |3 enfermedad parece inactiva. Mitoxantrona y Natalizumab (Tysabri’).

sién de la discapacidad. ¥ Sirtomaticos: destinados a aliviar los

: QUE sii < Algunos padentes al cabo de los afos  gintomas que interfieren con las actividades
¢QUE SINTOMAS PRESENTA? presentan un deterioro paulatino de su estado cotidianasqo las complicaciones como la

Los sintomas vafian en funddn de la parte del si  neurolégico, sin reladién con los brotes, esta espadicidad, atteradiones urinarias, del estado
tema nenioso cantral afectada. forma de evoludén es A% Sk ats
Alinicio de |3 enfermedad suelen ser leves y des la securdardamente 5 Reh:abilitadoreg Adlotia. i

aparecen sin tratamiento, Pero con el iempo pue- progresiva (EMSP). ) :
den llegar a ser mas numerosos y graves. ocupacional y logopedia.

Tomado de: C. Oreja-Guevara et al. Disefio de una via clinica para la atencion a los pacientes con
esclerosis multiple. Neurologia. 2010;25(3):156-162
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Consejos de utilidad
T

#  Para prevenir |la aparicion del sindrome seudegripal
es util tomar antes de |a inyeccion paracetamal o
ibuprafeno y hacer un escalado de la dosis de
interferon incrementando semanalmente hasta
alcanzar el 100%

*  Administrar el Armaco antes de dormir hace que
los sintomas pasen mas desapercibidos.

*  |os sintomas seudogripales se presentan solo al
inicio del tratamiento,

*  Evitando la manipulacion directa del famaco 2
inyectandole perpendicularmente evitamos |a
aparicon de reacdiones cutaneas,

#  En caso de dudas acerca del tratamiento puedes
contar con el servicio de Neurclogia, si detectas |a SERVICIO DE
aparicon de algun efecto secundario no dudes en
acudir a tu medico especialista. NEUROLOGIA
HOSPITAL CLINICO
UNIVERSITARIO

Quizas te pueda interasar: ZARAGOZA
+  Sitio web de la Federacion

Espaniola para la Lucha contra la
Esclerosis Multple.

wowwi esclerpsismultiple.com
+ Sitio web de la Fundacion
Aragonesa de Esclerosis Multiple,
wowiw.fadema.org 976 742 767
o Calle Cf Pablo Ruiz

Ficasso 64, 50018 ey scrvicio aragonés
Zaragoza - L_.-_ de salud

Anexo 5: Material grafico para mejorar la adherencia

AUTOADMINISTRACION
DE MEDICACION

Como sacar el maximo
partido a tu tratamiento
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Aspectos a tener en cuenta

« El tratamiento no es curativo
pero es eficaz en detener la
progresion de la enfermedad

#  Ante |2 sospecha de una posible
aparicion de efectos secundarios,
acude cuanto antes a tu medico.

#  Nointerrumpas la administracion
ded farmaco, si te produce
malestar o crees que no &5 eficaz
consulta en tu servico de
MNeurologia, Quizds precises un
ajuste de la dosis o un farmaco
diferente.

£Que efectos secundarios puede
tener el tratamiento?

Interferones B Arcetato de
glatirmmero
+  Sindrome +  Reaccion
seudogripal: tras sistémica:

a inyeccion en rubor fadal,
al 60% de los palpitaciones
pacentes: . diofor
escalofrios, toracico y
malestar general, sesacion de
fiehre, mialgias, “falts de
etc. Cede en 24 aire”. Remite
haras., en 10-30

=  Enrgjecimientc miins.
local, hinchazon y
dolor en lugar de
punicion
=+ Hematoma o
necrosis (muy
rara)
+  Alteraciones en la
analitica hepatica

Consejos para la inyeccion

£ Qué debes hacer con las agujas?

Recusrda mantzner |z asepsia, lleva 2
cabo un cuidadeso lavade de manes ¥
limpia la zona de inyecdon con soludan
alcoholica.

En la mayaria de los casos, los
inmuncduladores vienen en jeringas
precargadas, sino es el caso, debes unir
disolvente v soluto evitando el contacto
directo con la piel.

Recuerda rotar las zonas de puncion y
avita aquellas gque presenten initaciones.,

f"_:i -M-“"\. '
Ny

Una vez administada la medicacon, debes desedhar el
material de inyeccion en un contenedor rigido que le
serd proporcicnado.

Trucos para no olvidar las administraciones

+ Intenta gque la administracion sea siempre a la
misma hora, de esta maners, facilitaras |a
creacion de una rutina,

+  Puedes ayudarte de las alarmas de dispositives
mdviles, agendas v calendarios en los que sefalar
el dia y momento de la administracion.

+  Registra las administraciones, induyendo el lugar
de inyeccion, la dosis v la fecha.

*+  Es recomendable que una tercera persona
COnozZca tu régimen terapéutico, asi disminuiran
laz posibilidades de olvido o confusion en las
administraciones.

« Coloca & autcinyecctor o la jeringa a 909,
de esta forma aseguras la profundidad
comecta.

=  5ila pundon es dolorosa, aplica frio antes
v después de |a inyeccian.

= [El uso de autoinyector reduce la
manipulacién del tratamiento. Se introduce
Iz jeringa en & dispositivo v se coloca
perpendicular a la superficie de la piel.
Despues debes presionar el disparador
para que & embaolo sea empujado y &

medicamento administrado.
(n
>
- L
-
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