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Monitorizacion clinica del paciente con esclerosis miiltiple
a través de la tecnologia digital, un campo en plena

revolucion

Luciana Midaglia, Jaume Sastre-Garriga, Xavier Montalban

Introduccidn. A pesar de los grandes avances acontecidos en el drea del diagnéstico y el tratamiento de la esclerosis mul-
tiple (EM), pocos cambios se han gestado respecto al sequimiento clinico. La escasez de tiempo y espacio en la practica
clinica dificulta la valoracién de sintomas invisibles y ciertos sintomas motores, como la destreza manual y la capacidad de
marcha, que presentan un claro impacto en la situacién funcional del paciente.

Objetivo. Revisar el papel potencial de las herramientas tecnoldgicas en la monitorizacion clinica del paciente con EM.

Desarrollo. Se realizé una bisqueda bibliografica a través de PubMed, seleccionando los estudios centrados en biosen-
sores y herramientas digitales destinadas a la evaluacion de la situacién funcional general, y de aspectos concretos de la

enfermedad o de determinados sistemas funcionales.

Resultados. Diferentes herramientas digitales en formato de biosensores, aplicaciones moviles o web, tanto de uso remo-
to como hospitalario, autocumplimentadas o administradas por el personal sanitario, parecen ofrecer una vision mas
‘completa y real’ de la situacién funcional de los pacientes. Algunos estudios han demostrado que la tecnologia digital es
capaz de detectar la progresion subclinica de la discapacidad, que las pruebas tradicionales, incluyendo la Escala expandi-
da del estado de discapacidad, no consiguen reflejar, lo que favorece la adopcién de medidas y acciones terapéuticas

apropiadas de forma temprana y personalizada.

Conclusiones. Las herramientas digitales, capaces de brindar informacidn clinica amplia y detallada, podrian ocupar un
papel importante en la toma de decisiones y el sequimiento clinico del paciente afecto de EM.

Palabras clave. Dispositivos portatiles. e-Salud. Esclerosis mdltiple. Herramientas digitales. Monitorizacién clinica. Tecno-

logia digital.

Introduccion

En los dltimos afios se han producido grandes
avances en cuanto al proceso diagndstico [1-8] y al
abordaje terapéutico en el campo de la esclerosis
multiple (EM) [9-11].

Sin embargo, respecto al seguimiento clinico,
desde el ano 1983, cuando Kurtzke introdujo la Es-
cala expandida del estado de discapacidad (EDSS)
[12], pocos cambios en la préctica clinica se han
gestado a este nivel. Si bien la EDSS consolidé su
papel como herramienta de referencia a la hora de
evaluar la situacion funcional de los pacientes con
EM, en una encuesta realizada recientemente, sélo
un 25% de los neurdlogos especialistas en el area
respondi6 que la utilizaba de forma rutinaria, por-
centaje que se redujo al 17% al preguntar especifi-
camente si inclufan la medicién de la capacidad de
marcha [13]. Entre las diferentes desventajas sefa-
ladas a lo largo del tiempo, cabe mencionar la baja
fiabilidad interobservador, la exigencia de un con-
sumo importante de tiempo y espacio, el hecho de

reflejar un momento puntual de la situacién fun-
cional del paciente, que muchas veces no se corre-
laciona con su rendimiento fisico a lo largo del dia,
y el evaluar fundamentalmente aspectos fisicos y
de capacidad de la marcha, sin incluir la valoracion
de éreas ‘no visibles’ de la enfermedad, como la
cognicién, el estado emocional, la fatiga, etc.
[14,15]. Con la intencién de mejorar la valoracién
funcional del paciente con EM, en 1994 se disen6
el Multiple Sclerosis Functional Composite (MSFC)
como herramienta multidimensional, integrando
test de velocidad de la marcha, destreza manual,
velocidad de procesamiento de informacién y con-
traste visual. Si bien su correlacién con la EDSS se
ha estudiado ampliamente, su principal desventaja,
ademads de precisar personal técnico debidamente
entrenado y un tiempo medio de 20 minutos para
su administracién, es la utilizacion de Z-scores
como medida de resultados, muy poco familiar
para la mayoria de los clinicos. Su uso actualmente
se limita, basicamente, al drea de la investigacién
[16,17].

www.neurologia.com  Rev Neurol 2021; 73 (6): 210-218



Monitorizacién clinica del paciente con esclerosis multiple a través de la tecnologia digital

Basdndonos en ello, podemos afirmar que, a pe-
sar del paso de los afios, continda siendo dificil mo-
nitorizar con precisién la situacién clinica de los
pacientes. Concretamente, resulta complejo preci-
sar el momento del inicio de una fase secundaria
progresiva de la enfermedad, la presencia de pro-
gresion/empeoramiento en los fenotipos progresi-
vos, asi como determinar con exactitud la aparicién
de ciertos brotes o recaidas en las formas recurren-
tes que muchas veces se malinterpretan como fluc-
tuaciones clinicas [18,19]. En este sentido, la tecno-
logia digital podria ocupar un papel fundamental,
brindando informacién detallada en el tiempo y el
espacio sobre la experiencia real de la vida diaria de
los pacientes, capturada de forma continua e inde-
pendiente del evaluador, mejorando la atencién
personalizada [20] (Figura).

El presente trabajo tiene como finalidad abordar
algunas de las potenciales herramientas tecnoldgi-
cas que podrian tener su lugar en la prictica clini-
ca, intentando solventar las limitaciones que ac-
tualmente persisten a la hora de monitorizar clini-
camente al paciente con EM.

Desarrollo

Para el desarrollo del contenido de este trabajo, se
realizé una busqueda bibliografica en diciembre de
2020, mediante la plataforma cientifica PubMed,
utilizando los siguientes términos MeSH: digital te-
chnology, digital tools, ‘e-health, *
en combinacidn con el término ‘multiple sclerosis!

Se aplicaron los siguientes criterios de seleccion:

— Disefio del estudio. Se incluyeron trabajos de re-
visién, ensayos clinicos, estudios observaciona-
les o series de casos.

— Asociaciones evaluadas. Se incluyeron estudios
centrados en las siguientes asociaciones:

« Biosensores utilizados en la monitorizacién de
la EM.

+ Herramientas digitales de uso exclusivo en la
monitorizacién de pacientes con EM destina-
das a la evaluacién de la situacion funcional
general, asi como herramientas disefiadas para
la evaluacién de aspectos concretos de la en-
fermedad o de determinados sistemas funcio-
nales.

— Idioma. Se consideraron articulos escritos en in-
glés y espaiol.

Presentamos una descripcion narrativa de los estu-

dios seleccionados estructurados segin los siguien-
tes temas principales:
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‘wearable devices’

Figura. Clasicamente, el cuidado y el seguimiento del paciente tenfan lugar en el centro sanitario de re-
ferencia. Sin embargo, la llegada de la tecnologia digital podria desplazar el foco principal de la atencién
médica y la monitorizacién clinica al propio paciente, otorgdndole un papel activo y protagénico en el

cuidado de su propia salud. Figura modificada de [21].
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— Estudios que describen herramientas digitales
(biosensores) utilizadas en la monitorizacién de
la EM, aunque no especificas de la enfermedad.

— Estudios que describen herramientas digitales
de uso exclusivo en pacientes con EM destinadas
a la valoracion de la discapacidad en general, asi
como a la monitorizacién de determinados as-
pectos o sistemas funcionales de la enfermedad,
cuyo uso se limita al &mbito hospitalario. En es-
tos casos, la informacidn clinica puede ser reco-
gida por el personal sanitario o bien proporcio-
nada directamente por el propio paciente.

— Estudios que describen herramientas digitales
para la monitorizacién remota o a distancia de
determinados sintomas o aspectos de la enfer-
medad, con la informacion clinica directamente
proporcionada por los pacientes.

— Estudios que describen herramientas digitales
para la monitorizacién remota y, a su vez, conti-
nuada de la situacién funcional general de los
pacientes, con la informacién clinica directa-
mente proporcionada por los pacientes.

Resultados

Un total de 51 articulos resultaron de la basqueda
digital technology and multiple sclerosis; 21 articu-
los de la combinacion digital tools and multiple
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Tabla I. Clasificacion de las herramientas digitales para la monitorizacién clinica del paciente con esclerosis mdltiple.

Herramientas digitales para la monitorizacién clinica del paciente con esclerosis mdltiple

De uso periddico en el ambito

Biosensores . .
hospitalario

De uso periddico a distancia o De uso remoto y continuado
remoto en el tiempo

Acelerémetros

Valoracién de la discapacidad en

Valoracion de la discapacidad en  Valoracion de la discapacidad

Sgnsoresl manuales tipo guantes general general en general
Giroscopios
sceerimetos sl s " M monter . RaDARCNS
celerometros triaxiales « MSCopilot o RADAR-CNS
Medidores de la temperatura corporal
 ElevateMsS

Electrocardidgrafos

Valoracién de sistemas funcionales o Valoracién de sistemas

aspectos concretos de la enfermedad  funcionales o aspectos concretos

de la enfermedad

e ASSESS MS
« TaDiMuS

« SymTrac
« CSI

CSI: Cognitive Stability Index;, MSPT: Multiple Sclerosis Performance Test; RADAR-CNS: Remote Assessment of Disease and Relapse — Central Nervous System,

TaDiMusS: Tablet-based Data capture in Multiple Sclerosis.

sclerosis; 33 asociados a la busqueda e-health and
multiple sclerosis’y, finalmente, 50 articulos en rela-
cion con los términos ‘wearable devices and multi-
ple sclerosis. Muchos articulos se repetian en las di-
ferentes busquedas. La mayoria de los articulos en-
contrados hacia referencia a temas no relacionados
directamente con el objetivo principal de nuestra
revisién. Por ejemplo, varios articulos correspon-
dian a revisiones generales de ‘la salud digital apli-
cada en neurologia o en esclerosis multiple sin men-
cionar herramientas digitales en concreto, y muchos
otros articulos hacian referencia al uso de herra-
mientas digitales para la autogestién y el manejo de
determinados sintomas de la enfermedad (como la
espasticidad y fatiga), para la rehabilitacion fisica y
cognitiva, para la educacion y formacién de pacien-
tes, asi como para favorecer la adhesién a los trata-
mientos. Los articulos finalmente seleccionados
aplicando los criterios de seleccién descritos en la
seccion de desarrollo se revisan detalladamente en
los siguientes apartados (Tabla I).

Herramientas digitales (biosensores) utilizadas en
la monitorizacion de la esclerosis miiltiple, aunque
no especificas de la enfermedad

Los acelerometros son biosensores utiles para
cuantificar los pasos, la posicién del cuerpo y los
patrones groseros de actividad (como estar de pie,
sentado o en posicién de dectbito) de las personas
en general. En el drea de la EM, ofrecen una medida
confiable y vélida para registrar la actividad/movili-

dad en la vida cotidiana de los pacientes [22,23]. La
fiabilidad y la precisién del recuento de pasos con
acelerometros se han correlacionado con el recuen-
to de pasos reales, particularmente en pacientes
con discapacidad leve, asi como también con la
EDSS, aunque s6lo en pacientes con valores de la
EDSS entre 0 y 6,5 [24]. Sin embargo, se necesitan
estudios a largo plazo para determinar si los acele-
rémetros son utiles para detectar el incremento de
la discapacidad o la progresién de la enfermedad.
En este sentido, un estudio piloto que incluyé a 11
pacientes con EM y otro mds reciente con 95 pa-
cientes mostraron durante el periodo de segui-
miento de un ano que un acelerémetro podria iden-
tificar las fluctuaciones y el deterioro de la situacién
funcional de los pacientes con mayor precisién y
precocidad que el uso de las pruebas tradicionales,
incluyendo la EDSS, aun cuando éstas se mantuvie-
ran estables [25,26].

Otro estudio destinado a evaluar cambios preco-
ces en la marcha a través de biosensores incluy6 a
102 pacientes y a 22 controles sanos. Se les pidié
que realizaran la prueba de la marcha de los 25 pies
dos veces a una velocidad ‘autoseleccionada; segui-
da de dos veces a una velocidad méxima. El analisis
de subgrupos entre controles y pacientes mostré
diferencias significativas en la longitud media del
paso, la velocidad de la marcha, el tiempo de apoyo
del pie y el tiempo de balanceo. Las diferencias en-
tre los subgrupos segun la EDSS fueron mds pro-
nunciadas en las pruebas con velocidad méxima de
la marcha [27].
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Los sensores en formato de guante son otro tipo
de biosensores disefiados para evaluar la destreza
manual. Un estudio que incluyé a 40 pacientes con
EM y a 80 controles sanos demostré que esta herra-
mienta era capaz de diferenciar entre los participan-
tes de ambos grupos vy, a su vez, mostré correlacién
con las medidas obtenidas mediante otras escalas de
discapacidad como la EDSS y el MSFC [28].

También los acelerémetros y giroscopios, inser-
tados en la muiieca, se han estudiado como herra-
mientas de evaluacién/medicién de la funcionali-
dad del miembro superior en un grupo de sujetos
sanos (n = 12) y personas con EM (n = 28). Los par-
ticipantes debian realizar el programa de ejercicios
Action Reasearch Arm Test, que incluye la ejecu-
cién de diferentes movimientos de agarre, pellizco
y movimientos mds groseros. Se observé que las
tareas del Action Reasearch Arm Test ejecutadas
por pacientes con EM fueron significativamente
mds lentas (aumento de la duracién del 70%) y
bruscas (aumento de sacudidas del 16%) con res-
pecto a los controles [29].

Otros biosensores, como actigrafos, aceleréme-
tros triaxiales, medidores de temperatura corporal
y frecuencia cardiaca, aunque en fases mds prema-
turas, también son objeto de estudio con el fin de
obtener una informacion més completa y detallada
de las diferentes funciones corporales y, por tanto,
de la situacion funcional del paciente con EM
[22,23].

Herramientas digitales de uso exclusivo en la
esclerosis muiltiple para la monitorizacion de

la discapacidad en general o de determinados
sistemas funcionales, cuyo uso se limita al ambito
hospitalario

Para la valoracion de la discapacidad en general
El Multiple Sclerosis Performance Test (MSPT) es
una plataforma electrénica en formato de iPad® di-
sefada para ser implementada en el entorno clinico
con una supervisién minima, que integra los cuatro
test tradicionales de funcién motora, cognitiva y vi-
sual, pertenecientes al MSFC en versidn digital. Por
tanto, captura datos de velocidad de la marcha, de
contraste visual, de destreza manual y de velocidad
de procesamiento de la informacién. Ademds, in-
cluye el cuestionario de calidad de vida en enferme-
dades neuroldgicas, Neuro-Qol [30]. El MSPT se
administra normalmente al inicio, cuando el pa-
ciente llega al centro, lo que permite al clinico dis-
poner de los resultados el mismo dia de la visita. Un
estudio de validacién que incluy6 a 51 pacientes
con EM y 49 controles sanos encontré que los datos
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obtenidos mediante la plataforma MSPT eran alta-
mente reproducibles y se correlacionaron de mane-
ra significativa con los resultados de las pruebas
tradicionales (MSFC) administradas por los técni-
cos. A su vez, dicha herramienta digital consiguié6
diferenciar la poblacién de pacientes con EM de los
controles sanos, y, dentro del grupo de pacientes,
entre aquellos con discapacidad leve de aquellos
con discapacidad alta [31]. Actualmente, como par-
te del proyecto internacional Multiple Sclerosis
Partners Advancing Technology Health Solutions,
existen 10 centros (Cleveland Clinic, Cleveland Cli-
nic Nevada, New York University, Ohio Health Re-
search Institute, Johns Hopkins University, Univer-
sity of Rochester y Washington University en St.
Louis, en Estados Unidos; University Hospital of
Giessen y Marburg, y University Hospital Carl Gus-
tav Carus, en Alemania; y Centro de Esclerosis
Multiple de Catalunya, Hospital Universitario Vall
d’Hebron, en Espafia) que utilizan este dispositivo
como una manera facil de recopilar datos de forma
estandarizada con el fin de aumentar la participa-
cién de los pacientes en el proceso de la atencién
médica y favorecer el uso de datos cuantitativos a la
hora de tomar decisiones clinicas. Ademads, la reco-
pilacion y el andlisis rigurosos de los datos del mun-
do real pueden mejorar nuestra comprension de la
enfermedad y acelerar el desarrollo de la medicina
personalizada en el drea de la EM [32].

MSCopilot es una aplicacién mévil disefiada
para la autoevaluacion de pacientes con EM, que
también combina las cuatro pruebas tradicionales:
test de la marcha, destreza manual, cognicién y via
visual, en version electrénica. Un estudio francés,
multicéntrico, abierto, aleatorizado y controlado,
incluyé a 116 pacientes con EM y 69 controles sa-
nos con el objetivo de validar la herramienta
MSCopilot en comparacién con el MSFC. Tanto los
test de la aplicacion mévil como los test tradiciona-
les del MSFC se realizaron en el dmbito de la con-
sulta hospitalaria. El estudio concluyé que MSCo-
pilot no era inferior al MSFC (4rea bajo la curva,
0,92 y 0,89, respectivamente; p = 0,3) a la hora de
evaluar la discapacidad en pacientes con EM remi-
tente-recurrente o progresiva, confirmando la fia-
bilidad y la facilidad de uso en la préctica clinica de
dicha herramienta digital para el seguimiento de pa-
cientes con EM [33].

Para la valoracion de determinados aspectos de
la enfermedad o sistemas funcionales

ASSESS MS es un sistema de registro de imédgenes
en formato video que permite la captura y el anali-
sis del movimiento de forma consistente y detallada
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por parte del personal sanitario, con el fin de auto-
matizar la clasificacién de la disfuncién motora en
pacientes con EM. Se trata de un proyecto puesto
en marcha por un equipo multidisciplinar de inves-
tigadores del Reino Unido, Suiza y Holanda. En un
estudio inicial, prospectivo, que conté con la cola-
boracién de seis neurélogos y seis enfermeros espe-
cializados en EM, ASSESS MS se utilizé para regis-
trar un conjunto predefinido de movimientos es-
tdndar en 51 pacientes voluntarios afectos de EM,
generando datos de calidad suficiente para el anali-
sis clinico. A su vez, la herramienta demostré mejo-
rar la precisiéon en el momento de calcular el valor
de la EDSS, ya que redujo el componente de subje-
tividad, por ejemplo, al evaluar el grado de disme-
tria o temblor durante la prueba dedo-nariz. La
aceptaciéon de ASSESS MS fue buena tanto por par-
te de los pacientes como por los profesionales de la
salud, quienes indicaron que la herramienta era
efectiva, eficiente y facil de usar [34].

Tablet-based Data capture in Multiple Sclerosis
(TaDiMuS) es una herramienta digital en formato
de iPad® que captura informacién clinica propor-
cionada, a través de cuestionarios, directamente por
los propios pacientes. Un estudio piloto, llevado a
cabo en Australia, conté con la participacion de 157
pacientes afectos de EM. Estos debian completar de
manera electrénica en la sala de espera, antes de ser
atendidos, las subescalas del cuestionario de cali-
dad de vida MS Quality of Life Inventory relaciona-
das con el control de los esfinteres urinario y fecal.
Puntuaciones iguales o mayores a 2 generaban au-
tomdticamente un aviso a la enfermera clinica de la
consulta para que ésta activase la atenciéon médica ne-
cesaria. El estudio confirmé la validez de TaDiMu$
como una herramienta de deteccién precoz de alte-
raciones esfinterianas, ofreciendo a los médicos un
método eficiente, sensible y factible para su valora-
cién y tratamiento tempranos [35].

Herramientas digitales para la monitorizacion
a distancia de determinados sintomas o aspectos
concretos de la enfermedad

MS Monitor es una web interactiva diseiada para
que los pacientes lleven a cabo su propia monitori-
zacién clinica y multidisciplinaria de la enferme-
dad, mejorando el autocontrol y la autogestiéon de
determinados sintomas, y favoreciendo la atencién
médica en general. Integra cuestionarios para eva-
luar el impacto de la EM y la calidad de vida, la fati-
ga, la ansiedad y la depresion, asi como para vigilar
la adhesién a los tratamientos. También dispone de
diarios donde los pacientes pueden registrar la acti-

vidad fisica, los periodos de descanso, los sintomas
uroldgicos, la miccion y la ingesta de liquidos. Fi-
nalmente, otorga a los pacientes la posibilidad de
realizar e-consultas a su médico. Un estudio piloto
holandés, que incluyé a un total de 55 pacientes,
evalué los cambios/efectos a nivel de la fatiga utili-
zando dicha web. Se observo6 que la educacion sani-
taria proporcionada a través de esta herramienta
electronica era capaz de brindar a los pacientes con
EM una mejor comprension sobre la fatiga y los po-
sibles factores relacionados con los niveles de per-
cepcién de ésta, como el bienestar subjetivo gene-
ral, la medicacion y la adhesion. Asi, se consiguié
de manera satisfactoria que los pacientes adoptasen
estrategias beneficiosas para el autocontrol y la ges-
tién de la fatiga [36].

SymTrac es una aplicacion disefiada para que los
pacientes puedan registrar sus sintomas y situacién
de bienestar a lo largo del tiempo. Esto les ayuda a
identificar y, por tanto, a registrar detalladamente
las posibles recaidas de la enfermedad. A su vez, la
informacién recogida puede ser enviada al neurdlo-
go por correo electrénico o ser utilizada en el mo-
mento de la visita médica y asi evitar el olvido de al-
gln detalle relevante de lo ocurrido. De esta forma,
se evitarfa el consecuente mal manejo terapéutico,
es decir, que, en ocasiones, por olvidar mencionar
determinados sintomas, el paciente sea mantenido
bajo un tratamiento modificador de la enfermedad
que pueda ser no del todo efectivo [37,38].

Cognitive Stability Index (CSI) es una prueba
computarizada accesible mediante internet, de 30
minutos de duracién, autocumplimentada por el
paciente, que proporciona medidas objetivas y au-
tomatizadas de atencién, memoria, velocidad de
respuesta y velocidad de procesamiento de infor-
macién para la evaluacién inicial de la funcién cog-
nitiva. Un estudio americano evalud la utilidad del
CSI a la hora de medir la afectacién cognitiva de los
pacientes. El estudio conté con la participacion de
40 pacientes afectos de EM que presentaban quejas
subjetivas de fallos de memoria y demostré que el
CSI era tan especifico y mds sensible que otras he-
rramientas tradicionalmente utilizadas para eva-
luar la funcién cognitiva en la EM, incluyendo una
bateria de pruebas neuropsicoldgicas, asi como el
Paced Auditory Serial [39].

Herramientas digitales para la monitorizacion
remota y, a su vez, continuada de la situacion
funcional general de los pacientes

FLOODLIGHT es un estudio piloto prospectivo di-
senado para evaluar la viabilidad de mediciones re-
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Tabla Il. Test activos y pasivos utilizados en el ensayo clinico FLOODLIGHT.

Monitorizacién

Test activos .
pasiva
Animo LZ‘?:?,& Cognicién  Destreza manual Marcha Equilibrio  Patrén de la marcha
Dibujar una Marcha Pruebade Pruebadel Registro pasivo del

Aplicacion ~ Preguntasobreel  MSIS-29  Versién digital

FLOODLIGHT estado de animo _ (electrdnica) del SOMT formay pelllzcar durgnte dos cinco vueltas equl!lprlo comportammnto y
una figura minutos enU estatico  patrdén de la marcha
Test Berg
tradlcu_)r_\ales MSIS-29 Version oral GHPT 25FWT Balance
en la visita (en papel) del SDMT
4 Test
médica

9-HPT: 9 Hole Peg Test; 25FWT: prueba de la marcha de los 25 pies; EM: esclerosis multiple; MSIS-29: escala de impacto de la esclerosis multiple-29; SDMT:

Symbol Digit Modalities Test.

motas utilizando teléfonos y relojes inteligentes en
pacientes con EM y controles sanos, y su correla-
cién con las medidas tradicionales de monitoriza-
cién clinica. Participaron dos centros, el Centro de
Esclerosis Multiple de Catalunya, Hospital Univer-
sitario Vall d'Hebron, Barcelona, y la Universidad
de California, San Francisco. Se recluté a 76 pa-
cientes y 25 controles sanos. Los participantes de-
bian utilizar los dispositivos electronicos de forma
diaria durante un periodo de 24 semanas. Dichos
dispositivos contenian aplicaciones con cuestiona-
rios y test que los participantes debian realizar de
forma periddica (pregunta diaria sobre el estado de
animo, escala de impacto de la esclerosis mdaltiple:
29, prueba del equilibrio estatico, prueba cognitiva-
version digital del Symbol Digit Modalities Test,
prueba de la marcha durante dos minutos, prueba
cinco 5 vueltas en U, pruebas de destreza manual
consistentes en dibujar una forma y pellizcar una
figura), asi como sensores que registraban pasiva-
mente la informacién de movimiento (comporta-
miento y patrén de la marcha) durante la vida dia-
ria. Por otra parte, todos los participantes debian
acudir a las visitas programadas en el centro (basal,
al mes 3 y al 6 del estudio) para realizar las pruebas
tradicionales de cognicién (Symbol Digit Modali-
ties Test), destreza manual (9 Hole Peg Test), equili-
brio (Berg Balance Test), y marcha (prueba de la
marcha de los 25 pies) administradas por el clinico,
asf como también, sélo en el caso de los pacientes,
realizar la EDSS (Tabla II). El estudio demostré que
la adhesién por parte de los pacientes y controles
sanos fue satisfactoria y la mayoria de ellos respon-
dié que el impacto del uso de los dispositivos elec-
trénicos en sus actividades diarias fue entre nulo y
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aceptable. Los resultados de los test activos y la mo-
nitorizacién pasiva recogidos de manera digital
mediante los dispositivos electrénicos se correla-
cionaron de manera adecuada con los resultados de
las pruebas habituales de cognicién, destreza ma-
nual, equilibrio y marcha llevadas a cabo en el pro-
pio centro durante las visitas programadas [40].

El Remote Assessment of Disease and Relapse —
Central Nervous System es un proyecto europeo
que tiene como finalidad explorar el potencial im-
pacto de los datos clinicos recogidos por los pro-
pios pacientes a través de diferentes dispositivos
electrénicos (Tabla III) a la hora de tomar decisio-
nes médicas/terapéuticas en la prictica clinica ha-
bitual. El proyecto incluye la participacién de pa-
cientes afectos de EM, asi como también de depre-
sion y epilepsia. En el grupo de estudio de pacientes
con EM estan participando tres centros, el Centro
de Esclerosis Multiple de Catalunya, Hospital Uni-
versitario Vall d’Hebron, Barcelona, el Hospital San
Rafael de Mildn, y la Universidad de Copenhague y
Rigshospitalet. El estudio pretende determinar la
utilidad de la tecnologia digital para detectar cam-
bios en el estado de dnimo y en la marcha de pa-
cientes con EM, asi como identificar predictores de
recaidas o progresion. Para ello se disefiaron dos
subestudios: ‘de depresién; enfocado en la apari-
cién de brotes, la evaluacion de la actividad y parti-
cipacidn social, el patrén del suefio, la cognicién y
el patrén de la voz, para el cual se prevé incluir a un
total de 240 pacientes con diagndstico de EM re-
ciente; y ‘de discapacidad; enfocado en la aparicién
de brotes, la progresién de la discapacidad (EDSS),
la evaluacion de la marcha y el equilibrio, la fatiga,
la cognicién y el patrén de la voz, para el cual se
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Tabla lll. Herramientas digitales utilizadas en el estudio RADAR-CNS
junto con sus contenidos y funciones.

Funciones/recogida de datos Participacién

del paciente

RADAR-CNS  Contiene test y cuestionarios para eva- Activa
app luar la fatiga, la cognicién y otras areas
clinicas de la EM, asi como para evaluar
el habla/patrén de voz

Fitbit Evalda el movimiento, las actividades Pasiva
diarias y las caracteristicas del suefio

Sensores Recoge informacién sobre el ruido y la
del mévil luz ambiental, la duracién de las llama-
inteligente das telefénicas y la cantidad de men-

sajes de texto enviados. Dispone de un
GPS y un giroscopio para el control de
las distancias y el patrén de marcha

eFaros180 Recoge informacidn de equilibrio al rea-
lizar la maniobra de Romberg y la mar-
cha en tandem, asi como de la variabili-
dad de la marcha, el recuento de pasos
y las caidas. A su vez, permite el registro

electrocardiografico

RADAR-CNS: Remote Assessment of Disease and Relapse — Central Nervous
System.

prevé incluir a un total de 400 pacientes con EDSS
2-6. De momento no disponemos de resultados so-
bre su utilidad ni estudios de validacién [41].
Elevate MS es un estudio piloto, prospectivo, de
12 semanas de duracién, que incluy6 a una cohorte
de pacientes con EM (1 = 495) y controles sanos (#
= 134) de Estados Unidos. Esta dirigido a evaluar la
viabilidad y la utilidad de capturar datos de salud
relacionados con la EM del mundo real y de forma
remota utilizando la aplicacién ‘elevateMS’ para in-
vestigar las asociaciones entre la gravedad de la EM
notificada por los propios pacientes y las medicio-
nes de pruebas funcionales activas obtenidas me-
diante sensores, asi como para evaluar el impacto
de las condiciones meteoroldgicas locales en la car-
ga de la morbilidad. Dicha aplicacién incluia un
cuestionario de calidad de vida (Neuro-QoL), la es-
cala de discapacidad fisica autoinformada (Patient
Determined Disease Steps) y registros de salud dia-
ria (sintomas, potenciales desencadenantes, movili-
dad, dolor). Las pruebas funcionales activas consis-
tian en el golpeteo de dedos, caminar, la prueba del
equilibrio, el test cognitivo The voice-controlled Di-
git Symbol Substitution Test y la prueba dedo-nariz.
Los datos meteoroldgicos locales se recopilaron
cada vez que los participantes completaron una ta-

rea activa. Los sintomas mds comuinmente descri-
tos por los pacientes fueron fatiga (62,6%), debili-
dad (44,8%), problemas de memoria/atencién
(42,2%) y dificultad para caminar (41,4%), mientras
que los desencadenantes encontrados con mayor
frecuencia fueron la temperatura ambiental alta
(52,3%), el estrés (50,5%) y el dormir tarde por las
noches (44,6%) %). La Patient Determined Disease
Steps notificada por los pacientes y las puntuacio-
nes del Neuro-QoL se asociaron significativamente
con los resultados de las pruebas funcionales. Fi-
nalmente, la temperatura local se asoci6 significati-
vamente con el rendimiento de las pruebas activas
de los participantes [42].

Conclusiones

La tecnologia digital ha llegado al drea de la salud y
estd claro que cambiard de manera franca nuestra
forma de brindar atenciéon médica. Su papel a la
hora de monitorizar clinicamente al paciente pare-
ce ofrecer numerosas ventajas. Concretamente, en
el seguimiento clinico del paciente con EM es capaz
de proporcionar una visién mas ‘completa y real’ de
su situacion funcional, incluyendo la valoracién de
sintomas ‘no visibles’ de la enfermedad, como la
cognicidn, el estado afectivo y la fatiga, asi como
también evaluaciones de funciones fisicas, como la
destreza manual y la capacidad de la marcha, habi-
tualmente no evaluadas en la practica clinica por
falta de tiempo y espacio. De esta manera, nos en-
caminamos a detectar de forma precoz los peque-
flos y progresivos cambios en la discapacidad, mu-
chas veces referidos por los pacientes, pero que las
pruebas clinicas tradicionales, incluyendo la EDSS,
no consiguen reflejar. En este sentido, el uso de la
tecnologia digital nos permitird adoptar medidas y
acciones terapéuticas apropiadas de forma oportu-
na y personalizada. En el futuro, las herramientas
digitales, capaces de brindar informacién clinica
amplia y detallada, podrian ocupar un papel impor-
tante en la toma de decisiones y el seguimiento cli-
nico del paciente afecto de EM.
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Clinical monitoring of multiple sclerosis patients by means of digital technology, a field in the midst
of a revolution

Introduction. Despite the great advances that have occurred in the diagnosis and treatment of multiple sclerosis (MS),
few changes have taken place in terms of clinical monitoring. The lack of time and space in clinical practice limits the
assessment of invisible symptoms and certain motor symptoms as manual dexterity and walking ability, which have a
clear impact on the patient functional situation.

Objective. To review the potential role of technological tools in the clinical monitoring of MS patients.

Development. A bibliographic search was carried out through PubMed, selecting those studies focused on biosensors and
digital tools aimed at evaluating the general functional situation, and specific aspects of the disease or certain functional
systems.

Results. Different digital tools such as biosensors, mobile or web applications, both for remote and hospital use, self-
completed or administered by healthcare personnel, seem to offer a more ‘complete and real’ picture of the functional
situation of patients. Some studies have shown that digital technology could detect subclinical disability progression,
which traditional tests, including the EDSS, fail to reflect, favouring the adoption of appropriate therapeutic measures and
actions in an early and personalized manner.

Conclusions. Digital tools, capable of collecting detailed and extensive clinical information, could play an important role in
decision-making and clinical monitoring of patients with MS.

Key words. Clinical monitoring. Digital technology. Digital tools. e-Health. Multiple sclerosis. Wearable devices.
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