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Proves i evidències

Introducció
L’esclerosi múltiple és una malaltia crònica i degenerativa 
del sistema nerviós central de base autoimmune que cursa 
amb clínica variable i discapacitat progressiva1. A Espanya 
hi ha 80-100 pacients amb esclerosi múltiple per cada 
100.000 habitants, això suposa un total de 50.000 casos2. 
La identificació i la solució de les seves necessitats sani-
tàries es relaciona directament amb el seu benestar i la 
qualitat de vida3,4; a més, els sistemes de salut orientats cap 
a la seva resolució són més efectius, costen menys i millo-
ren l’alfabetització en salut i la participació del pacient5.

Tenint en compte que en l’esclerosi múltiple hi ha múl-
tiples opcions terapèutiques, amb un perfil d’efectivitat i 
efectes secundaris molt divers, les persones poden experi-
mentar un alt grau de conflicte decisional en el moment 
d’escollir qualsevol tractament, essent necessari l’acompa-
nyament proporcionat pels professionals sanitaris durant 
la presa de decisions6.

Aquest procés, anomenat shared decision-making 
(presa de decisions compartida), implica que els profes-
sionals sanitaris i les persones treballen junts per selec-
cionar les intervencions o tractaments segons l’evidència 
cien tífica i les preferències informades de la persona7–9. 
L’objectiu és arribar a una decisió compartida on es co-
muniqui l’evidència millor i més actualitzada prenent en 
consideració els valors individuals de la persona10,11, res-
pectant la seva autonomia i fomentant la seva participa-
ció12.

Per donar suport a les persones per escollir el seu 
tractament s’han desenvolupat algunes eines d’ajuda a 
la presa de decisions11. Segons l’última revisió sistemà-
tica Cochrane, proporcionen informació i donen su-
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port durant el procés de formació d’una preferència, 
milloren el coneixement i les expectatives, disminuei-
xen el conflicte decisional i el nombre de decisions 
postergades, faciliten l’acord entre l’elecció i els valors 
de la persona, milloren la seva participació i fomenten 
l’adherència terapèutica13.

Ara com ara no hi ha cap web o eina de suport a la 
presa de decisions compartides específica per esclerosi 
múltiple a Espanya. Per tant, per apoderar les persones 
amb esclerosi múltiple en la gestió de la seva salut és es-
sencial desenvolupar un lloc web i una eina de suport que 
permetin involucrar persones en la seva pròpia assistència 
sanitària i millorar la seva alfabetització en salut, promo-
vent un model de presa de decisions compartit per a la 
selecció del tractament de l’esclerosi múltiple.

Metodologia

Els continguts específics per al web i l’eina d’esclerosi múl-
tiple es van elaborar entre 2017 i 2019 sobre la base dels 
resultats d’un estudi de grups focals previ (pendent de pu-
blicació) que va permetre identificar els components es-
sencials en la presa de decisions compartides autoperce-
buts per persones amb aquesta malaltia.

Per desenvolupar els continguts es va seleccionar un 
grup d’experts integrat per neuròlegs especialistes en es-
clerosi múltiple, infermeres especialitzades en esclerosi 
múltiple, experts en alfabetització sanitària, membres de 
la coordinació de la iniciativa Decisions Compartides de 
Catalunya, tècnics informàtics i la direcció executiva de 
l’Associació de Pacients d’Esclerosi Múltiple.

Els continguts van ser revisats i modificats en rondes 
consecutives segons les aportacions i comentaris de 10 pa-
cients amb esclerosi múltiple remitent-recurrent de dues 
regions sanitàries del territori (Barcelona i Girona) per 
verificar la seva comprensibilitat. La Societat Catalana de 
Neurologia va realitzar una revisió final dels continguts de 
consens. L’eina de suport es va codissenyar14 entre el grup 
d’experts i el grup de pacients a partir dels continguts ge-
nerats prèviament. Cadascuna de les pantalles incloses a 
l’eina es va acordar entre el grup d’experts i els dos grups 
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mac: efectivitat (capacitat del tractament per reduir el 
nombre de brots), freqüència o via d’administració. La res-
ta de criteris es poden seleccionar consecutivament. Es va 
acordar per consens classificar els tractaments en tres 
rangs d’efectivitat: tractaments amb efectivitat propera al 
33%, tractaments amb una efectivitat propera al 50% i 
tractaments amb una efectivitat > 50%. Els resultats obtin-
guts als estudis pivotals sobre cada opció de tractament es 
van utilitzar com a indicador per a definir la taxa de re-
ducció de brots a l’eina i al web. Es va acordar definir la 
freqüència com la periodicitat amb la qual el pacient desit-
ja rebre el tractament i la via d’administració com la forma 
en què la persona desitja rebre el tractament segons les 
indicacions recollides a la fitxa tècnica de cada tractament.

Després de la selecció consecutiva dels tres criteris, 
l’individu obté l’opció de tractament i es pot descarregar 
un document que conté infografies i informació escrita 
sobre tots els aspectes relacionats amb el fàrmac seleccio-
nat (inclosos els efectes secundaris).

Cadascuna de les pantalles incloses a l’eina es va acor-
dar entre el grup d’experts i els dos grups de pacients. Es 
van incloure suggeriments, aportacions i modificacions 
presentades per ambdós grups.

El lloc web i l’eina de suport estan disponibles en accés 
obert a través de Canal Salut (http://decisionscomparti-
des.gencat.cat/ca/inici/) de la Generalitat de Catalunya17,18. 
Els continguts han estat traduïts al català, al castellà i a 
l’anglès per facilitar-ne la difusió sense restriccions lin-
güístiques. El juliol de 2019 es va realitzar la segona versió 
dels continguts per incloure les darreres opcions de tracta-
ment disponibles (Figura 1).

Conclusions
La revisió realitzada per Colligan sobre presa de decisions 
compartida19 identifica les principals eines web dissenya-
des fins aquell moment en esclerosi múltiple; la majoria 
inclou una explicació sobre perquè és necessari prendre 
una decisió i proporciona informació general sobre la 
malaltia i la utilitat dels tractaments en l’esclerosi múltiple 
remitent-recurrent. Independentment dels diferents enfo-
caments utilitzats per aquestes eines, estan en línia amb els 
elements inclosos en el present estudi.

Pel que fa al desenvolupament dels continguts del web 
i l’eina de suport, es va utilitzar el codisseny, metodologia 
que consisteix a treballar conjuntament amb tots els actors 
implicats en un procés de salut per a desenvolupar, millo-
rar i implementar intervencions de salut14,20. En aquest 
sentit, es va incloure l’associació nacional de pacients i 
dues poblacions de persones amb esclerosi múltiple. A 
més, la seva participació es va sol·licitar des de la planifica-
ció fins al desenvolupament final de l’eina web, d’acord 
amb les recomanacions actuals9,22. Per això, el present es-
tudi ha permès elaborar una eina web que s’alinea amb les 

de pacients. Es van incloure suggeriments, aportacions i 
modificacions presentades per ambdós grups.

L’any 2005, l’International Patient Decision Aid Stan-
dards (IPDAS) Collaboration15 va definir els criteris per 
avaluar la qualitat dels llocs web i les eines de suport rela-
tives a les intervencions sanitàries de presa de decisions; 
aquests criteris es van revisar el 2013. Es van seguir les 
indicacions del manual per avaluar els continguts, el 
desenvolupament de processos i l’eficàcia del lloc web i l’ei-
na de suport16.

Resultats
S’acordà proporcionar informació accessible, rigorosa i 
actualitzada, utilitzant un llenguatge fàcil d’entendre en 
referència a l’esclerosi múltiple i les opcions de teràpia dis-
ponibles. Els continguts els va proposar i desenvolupar un 
grup d’experts en 8 rondes consecutives. Un cop elaborada 
la proposta de continguts, es va tornar a revisar i modificar 
en rondes consecutives a partir de les contribucions, co-
mentaris i suggeriments realitzats per dos grups de pa-
cients amb esclerosi múltiple (cinc persones de la regió 
sanitària de Barcelona i cinc de Girona) fins obtenir una 
versió de consens, que va incloure: informació general so-
bre esclerosi múltiple, informació sobre el tractament in-
tegral, una graella d’opcions amb tots els aspectes relacio-
nats amb cadascun dels fàrmacs per a l’esclerosi múltiple 
remitent-recurrent, l’eina d’ajuda a la presa de decisions i 
testimonis de persones que havien estat sotmeses al procés 
de selecció del tractament. La Societat Catalana de Neuro-
logia va fer una revisió final de tots els continguts per 
comprovar el seu rigor científic i la fiabilitat.

L’esquema general de l’eina d’ajuda inclou una pantalla 
introductòria per explicar el propòsit i el funcionament de 
l’aplicació, que consisteix en ajudar les persones amb es-
clerosi múltiple remitent-recurrent en la selecció d’una 
opció de tractament mitjançant la navegació guiada amb 
l’aplicació. Després de la pantalla introductòria, els parti-
cipants tenen la possibilitat d’introduir el perfil de la seva 
malaltia. Els grups de pacients van destacar la necessitat 
d’una pantalla de perfil, per dirigir les persones directa-
ment als medicaments disponibles per a la seva situació 
clínica a partir dels criteris d’accés a cada tractament esta-
blerts per les institucions sanitàries de la regió. Segons 
aquests criteris, les persones poden rebre tractament per a 
formes d’esclerosi múltiple amb activitat de malaltia mo-
derada (quan es pateixen pocs brots en molt temps i quan 
aquests deixen poques seqüeles) i per a formes amb alta 
activitat (el nombre de brots és major en menys temps i 
queden seqüeles al llarg del temps); a més, es va permetre 
una tercera opció on poden navegar sense restriccions si el 
perfil de la malaltia és desconegut.

Aleshores, es pot triar un dels tres criteris següents 
com el primer pas per iniciar el procés de selecció del fàr-
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En conclusió, l’eina web facilitarà el procés de selecció 
de la millor opció de tractament per a la persona, respec-
tant les seves preferències i valors. Alhora representa un 
element de suport en la pràctica clínica dels professionals 
sanitaris que acompanyen la persona en aquest procés, ga-
rantint una assistència de qualitat.
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