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BLOQUE 1
Y 4
Introduccion

BLOQUE 1
Contexto y justificacion del estudio

Enla actualidad, el ictus se ha convertido en un desafio de salud publica de gran mag-
nitud en todo el mundo. En Espafa, es la 22 causa de muerte y la 18 de discapacidad
adquirida en adultos. Aproximadamente dos tercios de las personas que sobreviven a
un ictus experimentan alguna secuela, afectando su independencia y calidad de vida.
Ademas, con el envejecimiento de la poblacién, se estima que 1 de cada 4 espafioles
tendra un ictus a lo largo de su vida.

En los dltimos afios se han producido grandes avances en el abordaje del ictus, funda-
mentalmente en la fase aguda, gracias a la implantacién del cédigo ictus, al desarrollo
de tratamientos mas efectivos, a los avances en técnicas de neuroimagen y a los
esfuerzos de protocolizacién de todas las intervenciones. Sin embargo, la falta de
protocolos consensuados e integrados en los planes de ictus, en las fases subaguda
y crénica, la insuficiente dotacion de recursos, la variabilidad en los programas de
rehabilitacion y la escasez de recursos de apoyo a la vida después del ictus hace que
muchas de las personas con secuelas no reciban una rehabilitaciéon integral adaptada
a sus necesidades, generando situaciones de inequidad tanto en el acceso como en
la calidad asistencial y social prestada. Asi uno de los grandes retos sera proporcio-
nar una atencién individualizada, integral y coordinada a lo largo de todo el proceso.
Precisamente uno de los cuatro ejes del Plan de Actuacién sobre el Ictus en Europa
2018-2030, al que nuestro pais se ha adherido, se centra en lograr dicha integracién.

En este contexto, nace el proyecto Investigacidon social sobre el impacto de las se-
cuelas en las fases subaguda y cronica tras un ictus, impulsado por la Federacion
Espafiola del Dafio Cerebral (FEDACE) y por IPSEN en colaboracién con un grupo de
asesores expertos en esta materia, con el fin de profundizar en el conocimiento de
la situacién actual en la atencién que reciben las personas que han tenido unictusy
proponer una serie de recomendaciones que contribuyan a mejorar la atencién socio-
sanitaria y calidad de vida de estas personas.



BLOQUE 1
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BLOQUE 2

Objetivos del proyecto

Obijetivo principal

El proyecto Investigacion social sobre el impacto de las secuelas en las fases subagu-
da y cronica tras un ictus tiene como objetivo general profundizar en el conocimiento
de la situacion actual en la atencidn a las personas con ictus, y proponer una serie de
recomendaciones que contribuyan a mejorar la atencion sociosanitaria que reciben.

Objetivos especificos
El proyecto ha contemplado los siguientes objetivos especificos

1. Describir y analizar la ruta asistencial y necesidades no cubiertas en la atencién
al ictus, desde la perspectiva de los profesionales sanitarios involucrados.

2.Generar evidencia cuantitativa y cualitativa del impacto de las secuelas motoras
y, en particular, la espasticidad por su elevada prevalencia, las secuelas cog-
nitivas, sensoriales, de comunicacién y las alteraciones emocionales, desde la
propia experiencia de las personas que han tenido un ictus.

3. Conocer la opinién de las personas que han tenido un ictus en cuanto a su satis-
faccion con el tratamiento, la atencion y la informacién recibida en relacion con
su enfermedad y expectativas de recuperacién.

4.Entender el impacto en la calidad de vida de la persona con ictus desde su ex-
periencia. Profundizar sobre el impacto en sus actividades de la vida diaria,
insercion laboral y social, asi como la carga econdmico-social que supone.

5. Proponer una serie de recomendaciones que contribuyan a revisar y actualizar
los planes de atencidn al ictus, en especial en lo relativo a las fases subaguda y
cronica, para mejorar los resultados en salud y la calidad de vida de las personas
gue convivirdn con secuelas por esta causa.



BLOQUE 3

Metodologia de trabajo

En este proceso de investigacién se cred un comité cientifico asesor formado por cuatro
expertos clinicos, que han participado de forma activa durante todas las fases del pro-
yecto. Lasecuenciade trabajo que se siguié con el grupo multidisciplinar fue la siguiente:

D
Focus Group Cuestionarios digitales Entrevistas en Andlisis e informe
Con neurdlogos y A personas conictus y profundidad Informacién clave y
médicos rehabilitadores. profesionales sanitarios. A personas con deteccién de principales

ictus y cuidadores. gaps.

Todas estas técnicas de investigacion se agruparon en 3 fases distintas:

Recopilacion de la evidencia mds importante
publicada en cada una de las fases del recorrido
asistencial.

Revision de la evidencia
FASE 1: cientifica

Entender el impacto

de las secuelas en

personas gue han Cuestionario digital y
tenido un ictus entrevistas a personas que
han tenido ictus

Cuestionario digital a 102 personas que han tenido
un ictus, complementado con 5 entrevistas en
profundidad para entender su percepcién sobre el
impacto del ictus y sus secuelas en su vida.

Focus group con 6 Obtencién de un marco de trabajo general para
FASE 2: asesores colaboradores (3 |entender la situacién actual en el abordaje asistencial
Entender la situacion neurélogos y 3 médicos de las personas con ictus tanto en la fase subaguda
actual del abordaje de RGUEIINLLI) como cronica.
las secuelas del ictus
desde la perspectiva By o
de los profesionales Sesién de trabajo con el Reunion con el comité cientifico asesor para

la preparacion de los cuestionarios online a

sanitarios comité asesor . e
profesionales sanitarios.

FASE 3: Con el fin de analizar los resultados del estudio

3 sesiones de trabajo con |de investigacion social, identificar los principales

el comité cientifico asesor |gaps en el manejo de las secuelas post-ictus y definir
recomendaciones para mejorar la atencién al ictus.

Elaboracion de
recomendaciones




Caracteristicas de la muestra: profesionales sanitarios
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BLOQUE 4

Resultados del estudio:
Vision del profesional sanitario

BLOQUE 4
El recorrido asistencial

Los principales hallazgos y aprendizajes extraidos han sido analizados en base a las
diferentes etapas del recorrido asistencial.

Recorrido asistencial

4.1.1
Diagnéstico de la fase aguda

El presente estudio no profundiza en la fase aguda del ictus ya que los avances logra-
dos en la ultima década han permitido que se cumplan gran parte de los objetivos de
la Estrategia en Ictus del Sistema Nacional de Salud. No obstante, se incluyen algunas
cuestiones:

Organizacion asistencial: en las unidades de ictus, lideradas por neurdlogos clini-
cos, es fundamental la participacién del médico rehabilitador para valorar posibles
déficits, pautar un tratamiento rehabilitador precoz y planificar el tratamiento al alta.
No obstante, éstos dependen mayoritariamente del Servicio de rehabilitacion o de su
disponibilidad a través de interconsultas, pudiendo afectar a la coordinacién entre
especialidades en el momento de la planificaciéon del alta.

Protocolos: pese al alto grado de protocolizacién de las intervenciones necesarias
en la fase aguda, no todas las personas ingresadas por ictus son evaluadas por un
meédico rehabilitador; sélo un 58 % de los neurdlogos y un 62 % de los médicos reha-
bilitadores afirman que mas del 80% de las personas. El 40 % restante opinan que
dicho porcentaje es inferior o lo desconocen.

Plan de rehabilitacion al alta: tiende a estar consensuado entre los diversos es-
pecialistas, aunque un 37,5% de médicos rehabilitadores afirma no participar en el
proceso de alta, siendo dicho proceso poco homogéneo y variable.



éLa decisién del alta de ¢éParticipa el rehabilitador ¢El equipo rehabilitador tiene

ingreso (fase aguda) es en la decisiéon del alta de conocimiento de todas las
compartida o comunicada ingreso (fase aguda)? altas de ingreso por ictus?
. - -
al equipo rehabilitador? Porcentaje de médicos Porcentaje de médicos
rehabilitadores rehabilitadores

Porcentaje de neurdlogos

50,0%

Figura 1. Proceso del alta del ingreso.

Coordinador de enlace o gestor de casos: aunque se considera una figura clave para
la coordinacién entre especialidades y entre niveles asistenciales, dicha figura no
esta implementada en todos los centros y, donde esta disponible, suele ser comparti-
da con otros servicios.

Recorrido asistencial

4.1.2
Diagnéstico de la fase subaguda

Una vez superada la fase hospitalaria aguda, que cuenta con una gran homogeniza-
cion, los programas de rehabilitacion se adaptan a los recursos disponibles en cada
centro, regién o CC. AA. Esta circunstancia conlleva un alto grado de heterogeneidad
en la prestacién sanitaria que reciben las personas con secuelas tras un ictus. Los
principales hallazgos de esta etapa al analizar el recorrido asitencial y en funcion de
destino al alta son:

Alta a domicilio sin tratamiento rehabilitador. Se estima en un 30% y corresponde-
ria a aquellas personas que previsiblemente tendran una buena recuperacién o algun
déficit leve. Solo el 37,5 % de los profesionales de rehabilitaciéon afirma que este tipo
de personas reciben un seguimiento posterior al alta por parte del equipo de rehabili-
tacion. La falta de protocolos y la escasa coordinacion con Atencién Primaria pueden
suponer un riesgo de no deteccién de posibles secuelas.



éConsidera que desde Atencion Primaria se hace una correcta
identificacion de posibles secuelas?

Porcentaje de médicos rehabilitadores

éPor qué no?
Porcentaje de Médicos Rehabilitadores
100%
80%
60%
40%

20%

0%

Falta de tiempode los Falta de formacién de los  Ausencia de coordinacion
médicos de AP médicos de AP entre niveles asistenciales
(hospital y AP)

Figura 2. El rol de Atencién Primaria en la deteccidn de posibles secuelas.

Alta a domicilio con rehabilitacion ambulatoria / domiciliaria. Es |a ruta asistencial
mas habitual para las personas con secuelas leves-moderadas tras un ictus. En esta
situacion cabe destacar:

Retrasos en el tiempo de activacion del tratamiento rehabilitador. Solo el 12,5% de
los médicos afirman que la activacion se produce en un tiempo igual o inferior a una
semana tras el alta hospitalaria.

En estos pacientes, écuanto tiempo tarda
en activarse el tratamiento rehabilitador?

Porcentaje de médicos rehabilitadores

Menos de 1 semana

entre 8y 15 oios S0 0%

Entre 15y 1 mes

Entre 1y 2 meses

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Figura 3. Tiempo de activacion del tratamiento rehabilitador

Duracion e intensidad insuficiente de los programas de rehabilitacién. La mayoria
de las personas con secuelas tras un ictus reciben solo de 2 a 3 sesiones de
rehabilitacion/semana con un tiempo medio de 30 min/sesién segun el 56 % de los
médicos rehabilitadores.



éCudl es el tiempo promedio de las éCudl es el tiempo promedio
sesiones de rehabilitacion? diario del tratamiento?

Porcentaje de médicos rehabilitadores Porcentaje de médicos rehabilitadores

12,5%

1 sesion diaria
. (excluye fines de semana) 56,2% Entre 1 433;18%
,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, ntre 1y 3 horas

Mediahora | P -eeeeeeeeees

87.5%

2-3 sesiones/semana

Figura 4. Promedio de sesiones y duracidn diaria del tratamiento rehabilitador

La duracién promedio de los programas de rehabilitacién, también es considerada
insuficiente para el 50 % de médicos rehabilitadores.

¢éCual es la duracion promedio éConsidera que la duracion del tratamiento
del tratamiento rehabilitador? rehabilitador es suficiente para que los
pacientes logren su maximo grado de

Porcentaje de médicos rehabilitadores ..
recuperacion?

Porcentaje de médicos rehabilitadores

100%

81,3% 6,3%
80% Necesitan continuar con
tas posteriormente
12,5% . pad
60% Depende de cada pacient‘
40%
43,8%
37,5% v
20% o L
6.3% 6.3% 6.3% s
A e
3 meses De3a6meses De6a9meses Segun evolucion

Figura 5. Duracién del tratamiento rehabilitador

Rehabilitacion hospitalaria o derivacion a un centro de neurorrehabilitacion. Esta
ruta la siguen aproximadamente el 20-30% de las personas que han tenido un ic-
tus, ya sea con ingreso en el propio hospital o derivacién a un centro especifico de
neurorrehabilitacién. Se prescribe principalmente a pacientes complejos con un tra-
tamiento no intensivo o personas que requieren un tratamiento de alta intensidad. En
esta situacién cabe destacar:

Acceso limitado a algunos tratamientos: la fisioterapia, la terapia ocupacional, la lo-
gopedia y los cuidados de enfermeria son los mas habituales. Pese a que en esta fase
un porcentaje alto de personas con secuelas fisicas ya habrdn desarrollado espastici-
dad, la toxina botulinica parece tener un uso limitado.

El apoyo neuropsicolégico es limitado e insuficiente, coincidiendo en este caso con la
falta de estos especialistas en la mayoria de los hospitales.
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Tiempos de rehabilitacién insuficiente: la duracién promedio de la estancia en estos
centros es considerada insuficiente. Los médicos rehabilitadores reclaman ademas
disponibilidad de mas profesionales sanitarios y una mayor continuidad asistencial.

¢éCudl es la duracion media de éConsidera que la duracién del tratamiento
estancia en este tipo de centros? rehabilitador es suficiente para que los pacientes

) . - logren su maximo grado de recuperacion?
Porcentaje de médicos rehabilitadores 9 9 P

Porcentaje de médicos rehabilitadores

60% 56,3%
50%
pos 37.5%
30%
43,8% 56.3%
20% si - No
10% 6,3%
0%
Entre3y 6 Entre6y 12 Entre 3y 6 meses
semanas semanas

Figura 6. Duracién del tratamiento rehabilitador en ingreso hospitalario

Derivacion a un centro de convalecencia / media estancia. Es la derivacién me-
nos utilizada. Se considera para personas sin apoyo familiar, algunas personas con
discapacidad moderada-grave o en edad geridtrica. En este contexto, la intensidad
de la rehabilitacién y el acceso a otras terapias es muy limitado, condicionando las
posibilidades de mejoria fisica o cognitiva de aquellas personas con expectativas. El
12,5% de los médicos afirma que dichas personas carecen de seguimiento posterior
por falta de tiempo y recursos.

Recorrido asistencial

4.1.3 ) .. ..
Diagnéstico de la fase crénica

Finalizada la etapa de rehabilitacién, 2 de cada 3 personas con ictus tendran que
convivir con algun tipo de secuela y hasta un 45 % de ellas tendran una discapacidad
moderada-grave que dificultara su inclusién social. Prestar atencién a las necesida-
des después del ictus es un tema de gran preocupacién para las personas afectadas y
sus familias, y una asignatura pendiente para los sistemas publicos que deberan, por
un lado, sequir prestando atencién hospitalaria a personas que lo requieran, y a su
vez desarrollar planes de apoyo y cobertura social.

Los datos arrojados sobre esta etapa son los siguientes:
Seguimiento una vez se ha completado el proceso de rehabilitacion: un alto por-

centaje de hospitales no disponen de protocolos especificos para abordar la necesidad
de seguimiento continuo de las personas que lo precisan. Esto, sumado a la enorme
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variabilidad en la disponibilidad de recursos en las diferentes CC. AA., conllevard una
inequidad en las intervenciones, asi como en los resultados en salud y en la calidad
de vida de las personas con secuelas tras el ictus.

¢Qué déficits requeriran sequimiento y ¢Existe un protocolo en su hospital de atencién
atencién continuada? especializada para estos pacientes?
Porcentaje de médicos rehabilitadores Porcentaje de médicos rehabilitadores
Espasticidad 100,0%
Dolor 100,0%
Alteraciones motoras 87,5% 62,5%
Alteraciones de la deglucién 81,3% P N 0
Alteraciones cognitivas 75,0%
Alteraciones del lenguaje 75,0%
Alteraciones conductuales 68,8%
Alteraciones sensitivas 50,0%
0% 20% 40% 60% 80% 1009

Figura 7. Déficits que requieren sequimiento y atencién continua (fase crénica).

Coordinacion entre niveles asistenciales: especialmente escasa con Atencion Pri-
maria, es un reto en la fase crénica. Atencién Primaria se centra en controlar factores
de riesgo (87,7 %) y promover habitos saludables (71,4 %), prestando una baja aten-
cion a la deteccion y seqguimiento de complicaciones del ictus (21,4 %).

Porcentaje de médicos rehabilitadores
¢Existe coordinacion con Atencion
Primaria para seguimiento, deteccién

de complicaciones y retorno del 25,0%

paciente al entorno hospitalario St 75,0%

en caso de empeoramiento del . No
paciente?

Figura 8. Coordinacidén entre niveles asistenciales en la fase crénica.

Acceso a programas de rehabilitacion continua: es muy reducido, segun el 50 %
de los médicos rehabilitadores menos del 25% de las personas con ictus tienen
acceso. Entre los principales motivos sefialan: mala planificacion de los recursos
existentes, falta de personal y escasez de recursos.
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¢Qué porcentaje de personas con necesidades de atencion especializada tienen realmente
acceso a programas y terapias de forma continuada?

Porcentaje de médicos rehabilitadores

50%
50,0%
40%

30%

20%
18,8% 18,8%
10% 12,5%

0%
Menos de 25% Entre el 25-50% Entre el 50-75% Mas de un 75%

Figura 9. Acceso a programas de rehabilitacidn continuada.

La telemedicina: aunque demandada, tiene una baja implementacion, a pesar de su
utilidad.

Percepcion del profesional: los médicos indican que todo este cumulo de circunstan-
cias alrededor del necesario soporte asistencial puede llevar a que las personas que
han tenido un ictus se sientan abandonadas, debido a la falta de sequimiento, expec-
tativas de recuperacién no cumplidas y secuelas permanentes que pueden quedar.

BLOQUE 4
Manejo de las secuelas

4.2.1 Secuelas motoras: manejo de la espasticidad

La espasticidad es uno de los trastornos motores mas frecuentes y constituye un
problema grave en personas que han tenido un ictus. La espasticidad tiene un carac-
ter dindmico y evoluciona hacia la cronicidad. Se estima que hasta un 50% de los
pacientes podrian desarrollarla.

Tratamiento temprano de la espasticidad: no parece estar suficientemente con-
sensuado en la fase aguda, aunque si existe evidencia de la importancia de iniciarse
cuanto antes mejor para aprovechar la ventana de neuroplasticidad del cerebro y asi
evitar complicaciones futuras.
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Porcentaje de personas que reciben tratamiento precoz de espasticidad

Porcentaje de médicos rehabilitadores

Entre el 80% 100% 33,4% % de personas que
reciben tratamiento

precoz
Entre el 50%- 80% 20,0%

Entre un 20%-50%  6,7%

Menos de un 20% 40,0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Figura 10. Personas con ictus que reciben un tratamiento precoz de la espasticidad.

Laespasticidad enlafase agudadelictus setrataprincipalmente mediante movilizacio-
nes pasivas (92 %) aunque algunos profesionales no la consideran un tratamiento ensi.

Aungue no todas las personas con ictus van a beneficiarse de un tratamiento tempra-
no, en funcion del origen del ictus o del estado evolutivo de la espasticidad, si seria
necesario establecer qué tipo de personas podrian beneficiarse de un tratamiento
precoz vy, por lo tanto, establecer protocolos para realizar una intervencién mas ho-
mogénea y eficaz de este problema.

Tratamiento de la espasticidad en fase subaqguda y crénica: |a fisioterapia, la tera-
pia ocupacional y la toxina botulinica son los tratamientos preferentes en el abordaje
de la espasticidad. Sin embargo, la duracién limitada de los programas de fisiotera-
pia o terapia ocupacional, las barreras para el uso de toxina botulinica en algunos
centros, vy la escasa implantacién de la telemedicina en la fase de cronicidad puede
conducir a resultados insuficientes, con un menor grado de recuperacién funcional o
incluso riesgo de empeoramiento a largo plazo.

éPuede su servicio tratar a todos los ¢Qué barreras o motivos tiene para
pacientes que deberian ser subsidiarios no poder tratar a todos los pacientes
de recibir tratamiento con toxina candidatos con toxina botulinica?
botulinica?

Porcentaje de médicos rehabilitadores
Porcentaje de médicos rehabilitadores

o‘l . Falta de pe_rsonal médico que 40,0%
pueda dedicarse
37.5% 02. Falta de tiempo 33,3%
NO ___________ ° 62,5% 03 Falta de formacion del 13,3%

personal médico

Si
""""""" 04 Limitacién/control del gasto 6,7%
° hosptilario en toxina botulinica

05 Preferencias del médico de otras 6,77
.
opciones de tratamiento
0% 10% 20% 30% 40%

Figura 11. Barreras en el uso de la toxina botulinica.
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4.2.2 Secuelas cognitivas y otras alteraciones

Manejo de las secuelas cognitivas: la mayoria de las unidades de ictus no dispo-
nen de especialistas en neuropsicologia y el acceso a estos profesionales desde los
servicios de rehabilitacion es también limitado. Solo un 37,5% de los médicos reha-
bilitadores afirman tener acceso a psiquiatras y neuropsicélogos, y hasta un 87,5%
opinan que dichos recursos son insuficientes. Existe unanimidad a la hora de cons-
tatar que la falta de neuropsicélogos, psicélogos y psiquiatras es la limitacidén mayor
para un correcto abordaje de las secuelas cognitivas, sequido de la falta de unidades
interdisciplinarias especializadas en rehabilitacién.

éDe qué recursos dispone el servicio/hospital éConsidera que son
para el manejo de secuelas cognitivas? suficientes?
Porcentaje de médicos rehabilitadores Porcentaje de médicos rehabilitadores
Psiquiatra 37.5%
Neuropsicélogo 37.5% 12,5%
No dispone de recursos | 12,5% .SI
Terapeuta ocupacional | §,3% 21'5%

Psicélogo | 6,3%

Neuropersonal trainning [ §,3%

Logopeda | §,3%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

¢Qué limitaciones o barreras tiene?

Porcentaje de médicos rehabilitadores

Recursos humanos 100,0%
Unidad interdisciplinaria
especializada en rehabilitacion 42,9%
Instalaciones 28,6%
Tecnologia 21,4%

No existe un protocolo de
L L 71%
derivacién ni coordinacion
0%  20% 40%  60%  80%  100%

Figura 12. Manejo de las secuelas cognitivas.

Abordaje de los trastornos emocionales y de conducta: existe un claro consenso
(81,2%) sobre la insuficiencia de recursos para manejar estas alteraciones, especial-
mente por la falta de profesionales sanitarios (100 %), seguido de los cortos tiempos
de terapia en este tipo de intervenciones (61,5%) y la dificultad de coordinacién entre
niveles asistenciales (53,8 %).
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BLOQUE 4
El proceso informativo

Otro de los aspectos relevantes de todo el recorrido asistencial es la gestién de la
informacidn proporcionada a las personas que han tenido un ictus y a sus familiares.

El proceso informativo en la fase aguda: el neurdlogo es la persona principalmente
involucrada en el proceso informativo dado que es el responsable del manejo agudo
delictus. El informe de alta es el documento compartido con pacientes y familiares en
todos los casos, pero hay una variabilidad sobre diferentes aspectos de los que se in-
forma, siendo llamativo que la informacién sobre posibles secuelas no sea una de las
cuestiones mas ampliamente tratadas. EI 42,9 % de los neurélogos opina que el tiem-
po que pueden dedicar a sus pacientes y/o familiares para informar es insuficiente.

El proceso informativo en la fase subaguda: aquila figura sobre la que generalmente
recae lalabor deinformares el médico rehabilitador. Predominatoda lainformacionre-
lacionada con el proceso de rehabilitacion: secuelas, plan de rehabilitaciény, en menor
medida, informacion sobre recursos o redes de apoyo o recursos sociales disponibles.

BLOQUE 4
Oportunidades y areas de mejora

Tanto neurdlogos como médicos rehabilitadores consideran parcialmente eficiente el
modelo actual a atencidn al ictus.
éConsidera que el modelo actual de atencion de las personas con ictus es eficiente?

Porcentaje de neurdlogos y médicos rehabilitadores
100%

W Neurdlogos Médicos Rehabilitad ores
80%
60%
57.1%
a0% ! 50,0% 50,0%
! 42,9% ‘
20%
0%
Si No
Motivos por los que si es eficiente Motivos por los que no es eficiente
Porcentaje de Neurdlogos y Rehabilitadores Porcentaje de Neurdlogos y Rehabilitadores
Atencidn urgente y multidisciplinar. Falta de continuidad asistencial.

Modelo muy eficiente en la fase aguda. Falta de recursos humanos.

Esta muy protocolizado (fase aguda). Inequidad en el acceso a tratamientos
Se trata de forma adecuada a la mayoria de en la cronicidad.

los pacientes.
Falta de integracion de todos los niveles

A costa del sacrificio de los profesionales asistenciales.

acaban saliendo adelante.

Figura 13. Valoracién del modelo actual de atencién de las personas con ictus.
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El modelo ideal que reclaman los profesionales seria:

Con un equipo multidisciplinar y coordinado que permita un tratamiento in-
tegral desde el inicio y durante todo el proceso.

& Atencion precoz desde el ingreso, con atencion rapida inicial e inicio tempra-
no de las terapias una vez los pacientes estén estabilizados.

Con protocolos de manejo en las fases subaguda y crénica, con un plan de
rehabilitacion al recibir el alta hospitalaria, y con una atencién continuada.

£ Mayor implicacién de Atencién Primaria en la fase subaguda-crénica. Traba-
jando la comunicacién desde AP con el resto de las especialidades.

i) ., . . .
Sttt Con mayor dotacion de recursos profesionales dedicados en exclusiva a este
tipo de personas.

/3\ Centrado para y por la persona con ictus teniendo en cuenta a la vez su en-
torno mas cercano.
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BLOQUE 5

Resvultados del estudio:
Visidn de las personas con ictus

BLOQUE 5
El recorrido asistencial

Todas personas con ictus incluidas en el estudio han sido invitadas a participar por
FEDACE a través de sus entidades asociadas y todas ellas presentaban como criterio
de inclusion presencia de al menos una secuela (fisica).

e Recorrido asistencial
o Diagnéstico de la fase aguda

La fase aguda después de un ictus es un periodo de incertidumbre: el tipo de ictus,
la gravedad, la edad, el estado de salud previo, asi como el tiempo trascurrido desde
la sospecha del episodio de ictus hasta el ingreso, entre otras causas, influiran en la
evolucién posterior de la persona y el grado de secuelas.

Alteraciones en la fase aguda: el ictus es una enfermedad compleja cuyas altera-
ciones y secuelas generalmente afectan a mas de un area y se evidencian desde las
primeras etapas.

¢Qué tipo de alteraciones o cambios aparecieron en los primeros dias del ingreso?

Porcentaje de personas con ictus (seleccién mdltiple)

Fisicos | 9 4, 47

Cognitivos 65,6%
Alteraciones emocionales y de conducta 51.1%
Comunicacién 46,7%
Sensitivos 46,7%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figura 14. Alteraciones o cambios aparecidos en los primeros dias del ingreso
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Recorrido asistencial

>1-2 Diagnéstico de la fase subaguda

Al iniciar la fase subaguda, el 100% de las personas presentaba secuelas fisicas.
También alteraciones emocionales (tristeza en el 69 %), y cognitivas (dificultad para
pensar y desorientacion, hasta en un 50 %). Las dificultades en el lenguaje y la comu-
nicacion afectaron al 53 % de las personas, mientras que las alteraciones sensitivas
tuvieron una prevalencia del 43 %.

Tratamiento rehabilitador recibido: la fisioterapia (91,1%) y la terapia ocupacional
(70 %) son las opciones de tratamiento rehabilitador mas utilizadas en la fase suba-
guda. La toxina botulinica a pesar de ser un tratamiento especifico de la espasticidad
focal no llega al 50 % de las personas afectadas por esta secuela.

¢Qué opciones de tratamiento rehabilitador recibiste?

Porcentaje de personas que acceden a diferentes opciones de rehabilitacion (seleccién mdiltiple)

100% 91,1%

80% 70,0%
60%
46,7% 46,7% 45,6% 43.3%
o 35,6%
20% I 1.1%
0%

Fisioterapia Terapia Usode ortesis o Logopedia Apoyo Infiltraciones Medicacién oral Apoyo nutricional
ocupacional férulas neuro psicol 6gico musculares para el dolor
(toxina botulinica)

8

Figura 15. Opciones de tratamiento rehabilitador.

éCuanto tiempo duré la rehabilitacion?

Porcentaje de personas segun duracion de la rehabulitacion

s de s meses [ 11
entre sy s meses | 25,67
Menosde 3 meses I 2,37

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Figura 16. Duracion de la rehabilitacion.
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Promedio de duracion de las sesiones: las entrevistas en profundidad revelaron
tiempos de rehabilitacién ambulatoria de 1 hora o menos por sesién y de 2 a 3 sesio-
nes semanales, por debajo de las recomendaciones actualmente establecidas.

Resultados del tratamiento rehabilitador: se observé una opinidon dividida sobre
el efecto de la rehabilitacion entre las personas que perciben beneficio y las que no.
Este hecho puede deberse no solo a que algunos de los déficit persistirdn o a que no
se hayan cumplido las expectativas de recuperacién, sino también a una combinacion
de multiples factores: la falta de protocolos, la insuficiente duracién e intensidad de
los programas de rehabilitacion, o la demora en los tiempos de activacion de los pro-
gramas de rehabilitacidon, entre otros, pueden contribuir a una menor eficiencia del
proceso rehabilitador y, por lo tanto, mermar las posibilidades de recuperacion de las
personas con ictus.

éPara qué te sirvioé la rehabilitacion?

Porcentaje de personas segun impacto de la rehabilitacidn (seleccidon mdultiple)

Cognitivas I Memoria, orientacidn o a pensar con mayor claridad 47,6% 52,4%
Sensitivas Vision, oido, olfato otacto 64,4% 35,6%
Recuperar mis relaciones sociales o familiares 54,1% 45,9%
Emocionales Estar menos irritable, agresivo/a o impulsivo/a 62,2% 37.8%
Estado de dnimo 54,5% 45,5%
Capacidad de comprensién y comunicacion 45,1% 54,9%
Comunicacion
Ayudd a recuperar el habla 52,1% 47 9%
Deglucién 53,9% 46,1%
Alivio el dolor 65,1% 34,9%
Alivié la rigidez muscular o espasticidad 63,3% 36,7%
Fisicas
Equilibrio y caminar mejor 44,4% 55,6%
Autonomia en actividades cotidianas 51,5% 48,5%
Movilidad de la parte afectada 52,0% 48,0%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Nada/ Poco Bastante / Mucho

Figura 17. Valoracién del proceso de rehabilitacion.
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Recorrido asistencial

5.1.3 . . L ,
Diagnéstico de la fase crénica

Una vez que las personas con secuelas tras un ictus entran en la etapa de la cronici-
dad, se pueden observar los siguientes hallazgos:

Seguimiento en la cronicidad: hasta un 60 % siguen teniendo algun tipo de sequi-
miento o control desde las consultas de neurologia y rehabilitacion, y un 28 % desde
atencién primaria, aunque este tipo de seguimiento tiende a disminuir con el tiempo.

Continuidad del tratamiento rehabilitador: entre un 20-50 % contindan con algun
tipo de tratamiento rehabilitador publico o privado (fisioterapia, toxina botulinica,
logopedia), y un 53% reciben el apoyo de las asociaciones de personas con Dafo
Cerebral (dato muy superior al real, condicionado a que los participantes provienen
del moviento FEDACE).

¢Qué tipo de atencion sanitaria o recurso de apoyo recibes en la actualidad?
Porcentaje de personas con ictus <3 afios 6 entre 3 y 5 afios (seleccién mdltiple)

100%

00% Menos de 3 afios © Entre 3y 5 afios
80%
70%
61,9% 83 60,4%
60% 58,3%
50% 45,2%
40% 33,3%
30% 26,2% 28,6% 271%
20%
10%
0%
Seguimiento por parte del Seguimiento Control y prevencion  Apoyo de la asociacion de
neurélogo o del médico neuropsicolégico desde Atencion Primaria pacientes
rehabilitador del Hospital
Seguimiento médico y apoyo
100%
90% Menos de 3 afios I Entre 3y 5 aios
80%
70%
60% 54,8%
so% 47.9% 45,8%
o 7% 28,6%
30% 271% 67
21,4%
20% 12,5%
. 71%  63%
0%
Rehabilitacion en Infiltraciones Logopedia Rehabilitacion o No tengo ningun tipo
Centro privado pagado musculares de toxina fisioterapia enel de recurso de apoyo
con recursos propios botulinica enel hospital

hospital

Rehabilitacion
Figura 18. Atencidn sanitaria y apoyo en la fase crdnica.
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BLOQUE 5

Secuelas fisicas:
impacto en la calidad de vida

Las secuelas fisicas consecuencia de un ictus pueden tener diferentes manifestacio-
nes o condiciones clinicas, las mas frecuentes en forma de déficits motores.

Todas las personas encuestadas cumplian el criterio de al menos presencia de se-
cuelas fisicas (espasticidad) por lo que todos presentaban problemas de movilidad
y rigidez en el miembro superior, y hasta un 76,7 % pérdida de equilibrio o dificultad
para caminar.

Impacto sobre la calidad de vida: las personas valoran con un 4,3/5 el impacto de
las secuelas fisicas en su calidad de vida. La pérdida de movilidad es la condicién
que mas afectacion tiene en actividades que previamente realizaban como vestirse,
asearse, desplazarse o conducir. Cabe sefialar también el impacto en la economia
personal y familiar, asi como la pérdida del empleo.

¢Qué impacto tienen en tu vida las secuelas fisicas?

Porcentaje de personas e impacto de las secuelas fisicas (seleccidn mdultiple)

buermo mal [ 22.2% Impacto global
Pérdida de ingresos econémicos propios o familiares  [[INEGEGEGE 25,6%
No puedo viajar o tengo muchas limitaciones [ NG 44,47 4'3/5

He perdido o he tenido que dejar el trabajo _ 46,7%
He disminuido mis relaciones sociales y familiares [ NNNENEGGN 53,3%
Necesito ayuda para vestirme, comer, asearme (AVD) [N 53,3%
Dificultad para desplazarme, moverme en la cama, sentarme [N 58,9%
He dejado de conducir [N 47.8%
Han aumentado mis gastos o los de mi familia  [[NNNENEGEGEGEGEEGEGEEN 73.3%
Dificultad en la funcién de la mano y dedos para realizar tareas e 75,6%
He reducido o dejado de hacer actividades previas al ictus [ 85.6%

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%

Figura 19. Impacto de las secuelas fisicas en la cronicidad.

Abordaje médico de la espasticidad: entre los tratamientos que han recibido estas
personas destacan la fisioterapia y la terapia ocupacional como la principal opcion.
Un 44,4 % reciben o han recibido toxina botulinica y de estas el 43,6 % con intervalos
de administracion de 5-6 meses, superior al recomendado.
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¢En qué momento empezaste a notar ¢Qué tratamiento recibes?

espasticidad? . - )
Porcentaje de personas con espasticidad por ictus y

Porcentaje de personas con espasticidad por ictus tratamiento actual (seleccion mditiple)
5,6% 5 4%
Meses después /970 Fisioterapia / Terapia Ocupacional 87%
delalta = € o @p==mmmmmy oo Infiltracionesmusculares de toxina
____________________________ botulinica 44%
61,1% Ortesis / Férulas 33%
27.8% Principio
Durante la del ictus Medicamentos orales 32%
rehabilitacion 0% 20% a0% 60% 80% 100%

Figura 20. La espasticidad y su abordaje.

BLOQUE 5

Secuelas cognitivas:
impacto en la calidad de vida

Los problemas cognitivos son relevantes y frecuentes, y no siempre son tan evidentes
como el resto de secuelas y podrian pasar desapercibidos si no se hace una valora-
cién especifica.

Principales alteraciones: un 44 % de las personas encuestadas revela enfrentar en
la actualidad dificultades para pensar y recordar. En menor proporcién, un 26,7 %
también manifiestan experimentar desorientacion o confusién.

Evolucion de las alteraciones: se destaca una mejoria a lo largo del tiempo en la
afectacion de estas secuelas, tanto en las “dificultades para pensar y recordar” como
con la "desorientacion o confusién”.

Impacto sobre la calidad de vida: la evaluacion del impacto es alta 4,2/5. Destacan
las dificultades para leer y escribir, ligeramente por encima de las demas (80,4 %).
Ademas, estas secuelas impactan en la movilidad (como la imposibilidad de conducir)
y sobre la necesidad de tener que abandonar parte de sus aficiones y relaciones so-
ciales. Asimismo, es importante el impacto en la economia personal y familiar.
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¢Qué impacto tienen en tu vida las secuelas cognitivas?

Porcentaje de personas con ictus e impacto de las secuelas cognitivas (Seleccién mdultiple)

Pérdida de ingresos econémicos propios _ 32.6% Impacto global

o de mi familia
Pérdida del trabajo | 43,57

timitacién para visior | 5227

soledad,aslamiento o dsminucion de | <05
relaciones sociales y familiares !
umento de gastos propios o de mi familia N 63,07

He tenido que abandonar mis aficiones _ 63,0%

Yano puedo concucr - [ 71,7%

OMctad o e, esrtir /o reates - | ¢,

algunas gestiones
0,0%  100% 200% 300% 400% 500% 600% 700% 800%  90,0%

4,2/5

Figura 21. Impacto de las secuelas cognitivas en la cronicidad.

BLOQUE 5

Secuelas en la comunicacion:
impacto en la calidad de vida

Tras una lesion cerebral la forma de comunicacion de la persona y su capacidad de
entender y/o expresarse a través del lenguaje pueden verse alteradas. Existen diver-
sos trastornos del lenguaje, aungue el mas conocido es la afasia.

Principales alteraciones: dificultad para hablar, leer o escribir (43,3 %) combinado
con la dificultad para la comprension de la informacién (30 %).

Evolucion de las alteraciones: suelen tener una mayor incidencia en las fases ini-
ciales del proceso, y se reducen sustancialmente transcurrido un tiempo gracias a la
rehabilitacion. En primera instancia solo un 25,6 % de los participantes afirmaba no
tener secuelas de comunicacién, mientras que, en la actualidad, el 50 % mencionan
gue ya no tiene ninguna secuela vinculada con la comunicacién.

Impacto sobre la calidad de vida: aungue esta secuela impacte en menos esferas

de la vida cotidiana en comparacién a otras secuelas, la valoracién del impacto sigue
siendo alta con un 4,1/5.
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¢Qué impacto tienen en tu vida las secuelas de comunicacion?

Porcentaje de personas con ictus e impacto de las secuelas de comunicacidn (seleccién mdultiple)

Pérdida de ingresos econémicos 33.3%

propios o de mi familia Impacto global

Pérdida del trabajo 40,0% 41

/5

Disminucién de relaciones sociales 53.3% _/
y familiares '

Aumento de gastos propios o
familiares

62,2%

Disminucidn de actividades que
realizaba antes del ictus

95,6%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figura 22. Impacto de las secuelas de comunicacidn en la cronicidad

BLOQUES

Alteraciones emocionales:
impacto en la calidad de vida

Las alteraciones emocionales y de la conducta afectan a un nimero importante de
personas que han tenido un ictus. Dada la heterogeneidad y multidimensionalidad
del tipo de alteraciones y del grado de estas, es complicado medirlas y conocer su
incidencia real.

Principales alteraciones: destacan la tristeza, apatia o depresién (52,2 %) seqguidas
de lairritabilidad y agresividad (33,3 %).

Evolucion de las alteraciones: se observa una escasa mejoria percibida en términos
de tristeza, depresién e irritabilidad desde el inicio de la rehabilitacion hasta la actua-
lidad, en parte por la complejidad asociada para resolver estas secuelas.

Impacto sobre la calidad de vida: el hecho de tener que dejar de hacer lo que antes
hacian (83,3 %) es la condicién que mayor afectacion tiene en las diferentes esferas
de la vida. También destacan, con gran impacto, la afectacion en la esfera social, ge-
nerando una sensacion de soledad y asilamiento. La evaluacion del impacto percibida
sigue siendo alta en este caso.

Impacto de las alteraciones emocionales

4,1/5 ' en la calidad de vida
(1 no afectan, 5 afectan a la calidad de vida)
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BLOQUE 5

Secuelas sensoriales:
impacto en la calidad de vida

Las alteraciones sensoriales son aquellas que estan vinculadas con cédmo recibimos
informacién de nuestro entorno.

Principales alteraciones: la pérdida del sentido del oido, olfato o tacto (32,2%) se-
guido de la pérdida de vision (24,4 %).

Evolucion de las alteraciones: suelen tener una menor incidencia que el resto de las
secuelas analizadas, tanto en el inicio como en la evaluacién actual de sus condicio-
nes. Destaca la mejoria de la vision, pasando de un 28,9 % a un 24,4 % de afectacion.

Impacto sobre la calidad de vida: destacan la reducciéon de las actividades realizadas
previamente (97,5%) y la dificultad para llevar a cabo tareas o gestiones cotidianas
(92,5%), incluida la conduccion (82,5 %); nuevamente con una evaluacion alta del
impacto percibido (4,3/5).

Impacto de las secuelas sensoriales
4,3/5 en la calidad de vida

(1 no afectan, 5 afectan a la calidad de vida)

BLOQUE 5
Valoracion de todo el proceso

5.7

Proceso de informacion: Hay una percepcion generalizada de que la cantidad vy
calidad de la informacion proporcionada no alcanzan un nivel satisfactorio. En una
evaluacion donde 5 representaba la maxima puntuacién, el promedio obtenido es de
2,89. La informacién se centra en el tipo de ictus (82,2 %) y las posibles alteraciones
o secuelas asociadas (60,0 %), con carencias en temas como la prevencion secunda-
ria, el plan de rehabilitacidén y los recursos disponibles.
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Nivel de satisfaccion sobre el todo el proceso: se percibe un claro espacio para
mejoras en muchos aspectos asistenciales. En el recorrido post-ictus, la atencion y
el trato recibido de los profesionales sanitarios emergen como el punto mas positivo
en la experiencia. Sin embargo, se revelan carencias en las fases subaguda y crénica,
especialmente en la rehabilitacién. Entre los aspectos peor valorados destacan el
acompafamiento emocional y la falta de recursos y ayudas recibidas.

Nivel de satisfaccion de diferentes aspectos vinculados
al proceso vivido tras el ictus.

Puntuacién promedio (1 significa: nada satisfecho y 5 significa: muy satisfecho)

Atencidn y trato recibido del equipo médico 3.4
Tratamientos y rehabilitacion recibida 3.4
Resultados o mejoria obtenida 3,2
Desplazamientos al hospital 3.1
Coordinacién entre los diferentes médicos que me tratan 2,8
Gestion de citas médicas (listas de espera, etc.) 2,8
Acompaiiamiento emocional 2,7
Recursos y ayudas sociales recibidas 2,5

1,0 15 2,0 2,5 3,0 35 4,0 4,5 5,0

Figura 23. Nivel de satisfaccidn en el proceso tras el ictus.
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BLOQUE 6

Conclusiones
sobre el diagnéstico actual

A partir de los resultados obtenidos durante todo el proceso de investigacién, tanto
con personas con ictus como con los profesionales sanitarios, se ha concluido lo si-
guiente.

01 Elictus es y sequird siendo una enfermedad con alto impacto en la sociedad.

02 Tras los avances significativos en la atencion al ictus agudo, urge mejorar la
atencion integral con especial atencién a la fase de rehabilitacién y la vida después
del ictus.

03 Fase aguda: existe la necesidad de establecer criterios homogéneos para la
evaluacion del déficit y derivaciéon o destino una vez recibida el alta.

04 Fase subaguda: existe la necesidad de protocolizar los programas de rehabili-
tacion.

05 Fase subaguda: faltan recursos y profesionales sanitarios, especialmente,
neuropsicélogos, logopedas y figuras de enlace, para garantizar una rehabilitacion
coordinada y de calidad.

06 La coordinacion entre niveles asistenciales es insuficiente, especialmente con
atencién primaria a lo largo de todo el proceso asistencial.

07 Fase cronica: hay escasez de recursos y carencias en la planificacién y aten-
cién sociosanitaria para la inclusion en la comunidad.
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08 Secuelas fisicas / espasticidad: necesidad de desarrollar protocolos a nivel
hospitalario para la rehabilitacion precoz y el tratamiento continuado de la espastici-
dad y otros déficits motores.

09 Secuelas fisicas / espasticidad: necesidad de mejorar los programas de rehabi-
litacion, el acceso a terapias y recursos para la continuidad asistencial.

10 Secuelas del area cognitiva y alteraciones emocionales: escasez de especialis-
tas en psicologia en las unidades y servicios de rehabilitacién.

11 Secuelas del drea cognitiva y alteraciones emocionales: falta atencién a las
secuelas de la esfera cognitiva y las alteraciones emocionales.

12 Secuelas sensoriales y alteraciones de la comunicacidn: asegurar una correcta
evaluacion y tratamiento de las secuelas sensoriales, asi como informar de los ries-
gos asociados.

13 Secuelas sensoriales y alteraciones de la comunicacion: necesidad de protoco-
lizar las intervenciones sobre las alteraciones de la comunicacién y el lenguaje.

14 Independientemente del tipo de secuelas que hay después de un ictus, su im-
pacto en la vida de las personas es elevado.

15 El'modelo de atencidn alictus en la fase subaguda se percibe como insuficiente.

16 Las personas afectadas por un ictus se enfrentan a necesidades no cubiertas
al finalizar el proceso rehabilitador.

17 El ictus supone una importante carga en la economia personal y familiar.

18 Necesidad de mejorar la informacién que reciben las personas afectadas y su
entorno familiar.
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Guia de recomendaciones:

Propuestas para la mejora en la atencién asistencial

BLOQUE 7

7.1 Objetivos

Con el fin de abordar de manera efectiva y holistica estas carencias, se han identifi-
cado objetivos y recomendaciones estratégicas para contribuir a mejorar la atencion
sanitaria y social de las personas con ictus.

Esta propuesta esta disefiada para fortalecer y optimizar la atencién a lo largo de
todo el recorrido asistencial, haciendo hincapié en el manejo especifico de los dife-
rentes tipos de secuelas.

Objetivos definidos para cada etapa del recorrido asistencial:

[
OBJETIVO 1:
Q Tk el q Mejorar el proceso de alta de la fase aguda.

OBJETIVO 2:
Mejorar la atencion asistencial, la organizacion y la dotacion de los recursos sanitarios.

OBJETIVO 3:
Mejorar la autonomia y maxima capacidad funcional posible de las personas con ictus.

OBJETIVO 4:

Mejorar las intervenciones, la intensidad y duracion de los programas de rehabilitacion
cognitiva y de atencion a otros déficits.

OBJETIVO 5:
Garantizar la continuidad asistencial y el acceso a las medidas terapéuticas de
e oy e e es I £2) mantenimiento en la fase crénica.

& Fase subaguda Q

OBIJETIVO é:
Mejorar el soporte para la inclusién en la comunidad.

»> Transversales

OBJETIVO 7: OBJETIVO 8:
Mejorar la coordinacion entre niveles asistenciales. Optimizacion y mejora del proceso de informacion y
comunicacioén con la persona y su familiar/cuidador.
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y4#3 Recomendaciones estratégicas
para cada uno de los objetivos

A continuacién, se detallan las recomendaciones del comité cientifico asesor para dar
respuesta a los objetivos establecidos en el punto anterior.

C@ Recomendaciones de la fase aguda

OBJETIVO 1: Mejorar el proceso de alta de la fase aguda

01 Valoracion precoz y reevaluacion previa al alta por parte de un médico reha-
bilitador a todas las personas ingresadas por un ictus.

Todas las personas con ictus deben tener una evaluacion inicial por parte de un médi-
co rehabilitador transcurridas las primeras 24 h, y preferentemente antes de las 72 h,
para asequrar la deteccion y el tratamiento precoz de déficits y complicaciones, como
por ejemplo la disfagia, la espasticidad, el dolor, etc.

Asimismo, todas las personas que han tenido un ictus deben recibir una reevaluacion
previa al alta para valorar su evolucién y determinar las necesidades de rehabilita-
cion.

02 Planificacion multidisciplinar del proceso de alta y continuidad asistencial.

El proceso de alta y destino o derivacion en funcidon de las caracteristicas clinicas y
sociales de las personas con ictus ha de establecerse de manera multidisciplinar, con
el equipo de ictus o el responsable del ingreso y la participaciéon de un médico reha-
bilitador. Ademas, debe definirse un plan de neurorrehabilitacion individualizado con
seguimiento posterior por parte del servicio de rehabilitacién.

Los planes de atencién al ictus deberian alentar a los hospitales a protocolizar, revisar
y medir dicho proceso de manera continua.
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03 Identificacion precoz de las necesidades sociales.

El médico responsable del ingreso debe asegurar que se realice una identificacion pre-
coz de las necesidades sociales de las personas con ictus previa al alta, para permitir
a los trabajadores sociales organizar los recursos disponibles e informar adecuada-
mente a la persona con ictus y sus familiares.

C& Recomendaciones de la fase subaguda

OBJETIVO 2: Mejorar la atencién asistencial, la organizacién y la
dotacidn de recursos sanitarios

01 Protocolizacion de la atencidon a la persona con ictus en fase subaguda.

Todas las CC. AA. deberian incluir en sus planes de atencion al ictus objetivos y ac-
tuaciones especificas para la atencion al ictus en fase subaguda, orientando el disefio
y la implementacion de protocolos a nivel hospitalario para avanzar en una interven-
cion homogénea e individualizada basada en la evidencia, que describan de manera
especifica el proceso asistencial. También deben incorporar herramientas de medida
(escalas de evaluacién) para la valoracion de los déficits segun el area afectada, a fin
de garantizar una menor variabilidad clinica y, establecer indicadores para evaluar
resultados y la calidad asistencial con el fin de promover mejoras.

02 Optimizacion y ampliacion de los recursos asistenciales.

Promocionar por parte de los servicios de salud el desarrollo de plantas o centros de
neurorrehabilitacion para garantizar el acceso al tratamiento rehabilitador oportuno
para todas las personas con secuelas tras un ictus.

Asegurar la dotacién de personal suficiente para garantizar programas de rehabi-
litacion de alta intensidad en personas con ictus que los puedan tolerar: médicos
rehabilitadores, personal de enfermeria, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales,
logopedas y neuropsicélogos.
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Garantizar la figura de la enfermera de enlace que facilite la coordinacién con otros
profesionales que interviene en la atencidn al ictus (por ejemplo: nutricionistas o tra-
bajadores sociales) y entre niveles asistenciales.

OBJETIVO 3: Mejorar la autonomia y méxima capacidad funcional
posible de las personas con ictus.

01 Agilizar la transicion al ambito ambulatorio.

Las personas con ictus con déficits motores como la espasticidad deben tener ga-
rantizada la continuidad asistencial en el tiempo. Los planes de atencién al ictus, asi
como los protocolos de hospital, deberian incluir como objetivo el inicio de los pro-
gramas de rehabilitacién ambulatoria entre las 24 y 72 horas del alta hospitalaria e
incorporar medidas para su evaluacion.

02 Optimizar laintensidad y duracion de los programas de rehabilitacion fisica.

Los planes de atencidn al ictus suelen incluir como objetivo establecer programas de
rehabilitacion individualizados y adaptados a la intensidad maxima que la persona
con ictus pueda tolerar; no obstante, y de manera especifica, deberian incorporar
actuaciones basadas en la evidencia mas reciente. Asi, toda persona con ictus subsi-
diaria de programas de rehabilitacion de alta intensidad debe tener la posibilidad de
recibir al menos 3 horas de terapia al dia (45 a 60 min de cada modalidad especifica
que precise) durante 5 dias a la semana.

La duracion de los programas de rehabilitacién debe asegurarse hasta la consecucion
de los objetivos y estabilizacién del déficit.

03 Fomentar el desarrollo de programas de neurorrehabilitacion domiciliaria.

Los servicios de salud deben avanzar en adaptar los modelos de rehabilitacion am-
bulatoria ampliando las opciones de rehabilitacién domiciliaria en personas en las
que la relacién beneficio/riesgo asi lo aconseje (por ejemplo, personas con ictus con
movilidad reducida y con dificultades de desplazamiento al servicio o centro de reha-
bilitacion). EI Plan de Actuacién sobre el Ictus en Europa 2018-2030 indica que hasta
un 30 % de las personas con ictus con déficits leves-moderados se podrian beneficiar
de un alta precoz asistida en el domicilio.
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04 Asegurar un acceso equitativo a las diferentes terapias.

Ademas de las terapias fisicas y otras técnicas de neurorrehabilitacion, los servicios
de salud deben organizarse para tratar (o derivar en caso necesario) a todas las per-
sonas con espasticidad u otros déficits motores subsidiarios a tratamiento con: toxina
botulinica (en dosis y frecuencia éptima de administracién), farmacos orales, férulas
y ortesis, u otras terapias con evidencia clinica demostrada.

Debe asegurarse la continuidad, mas alla de la fase subaguda, de aquellos tratamien-
tos que sigan aportando beneficio clinico y dotar a los servicios del personal suficiente
para proporcionar dichos tratamientos.

05 Fomentar la participacion y educacion de la persona con ictus y familiares.

Ver recomendacion 2 y 5 del Objetivo transversal 8.

06 Promover el desarrollo de la telemedicina.

Implantar sistemas de telemedicina (Ilamadas telefdnicas, videollamadas, plata-
formas, aplicaciones, etc) que aseguren combinar la atencion presencial con el
seguimiento y rehabilitacion telematica para favorecer la continuidad asistencial en
personas con dificultades de movilidad, personas que vivan en entorno rurales o lejos
del hospital de referencia.

OBJETIVO 4: Mejorar las intervenciones, la intensidad y duracién de
los programas de rehabilitacién cognitiva y de atencién a otros déficits.

01 Prestar una mayor atencion a la evaluacion, tratamiento de los déficits
cognitivos y alteraciones de la conducta.

A través de la incorporacion de un mayor niumero de especialistas en neuropsicolo-
gia, el desarrollo especifico de programas de entrenamiento cognitivo, para trabajar
la capacidad de atencién, comprensidon y razonamiento, con mas horas de dedicacién
y el establecimiento de protocolos de actuacion en personas con alteraciones impor-
tantes de la conducta.

34



02 Mejorar la deteccion y el tratamiento de la depresion.

Puede afectar hasta a un 30% de las personas con ictus e interferir negativamente
en el proceso de neurorrehabilitacién. Segun las recomendaciones europeas cada
unidad de ictus debe tener un neuropsicélogo en el equipo y una mayor disponibili-
dad de estos profesionales a lo largo del proceso de rehabilitacion.

03 Evaluacion a todas las personas con problemas de afasia.

Evaluacion por un especialista foniatra o logopeda facilitando el tratamiento logo-
peda intensivo (2-4 h/semana) en personas con afasia candidatas y adaptando la
duracién a las necesidades individuales de cada persona.

< % Recomendaciones de la fase cronica

OBJETIVO 5: Garantizar la continuidad asistencial y el acceso a las
medidas terapéuticas en la fase crénica.

01 Protocolizar la atencion sanitaria y planificar los recursos necesarios para
la continuidad asistencial.

Los planes de atencidn al ictus deben incorporar objetivos y estrategias para la con-
tinuidad asistencial en fase cronica, estableciendo los circuitos y recursos necesarios
para el sequimiento y atencién de la persona con secuelas y necesidades de atencién
a largo plazo.

Una vez alcanzada la fase de estabilidad, las complicaciones mas frecuentes que pre-
cisaran valoracion y tratamiento van a ser: la espasticidad, el hombro doloroso, el
dolor, las caidas, las fracturas, el deterioro funcional, la disfagia, la depresion y altera-
ciones de la conducta o el deterioro cognitivo.

02 Mejorar la coordinacion y el sequimiento desde Atencion Primaria.

Definir protocolos de actuacién en Atencion Primaria para el sequimiento de factores
de riesgo, prevencion secundaria y la deteccién de complicaciones o deterioro que
requiera derivacion para valoracion desde la consulta de neurologia o rehabilitacion.
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En este caso, se recomendara la implantaciéon en Atencion Primaria del cuestionario
Post Ictus (o Post Stroke Checklist, PSC, segun sus siglas en inglés) disponible para tal
fin, asi como prever la formacion necesaria a dichos profesionales sanitarios.

03 Mapeo de los recursos disponibles especializados en neurorrehabilitacion
y en inclusion de personas con ictus a nivel estatal.

Identificacion de los recursos de atencion disponibles (servicios sociosanitarios,
sociales y comunitarios) para establecer ratios, identificar posibles deficiencias y pro-
mover mejoras.

OBJETIVO 6: Mejorar el soporte para la inclusién en la comunidad.

01 Planificar y mejorar la atencion sociosanitaria.

Los planes de ictus deben incluir la evaluacion sociosanitaria a través de la figura del
Trabajador Social desde las etapas iniciales del proceso de ictus y en el momento de
la cronicidad e integracién en la comunidad.

La atencidn sociosanitaria debe incluir:

a) la evaluacién sociolaboral y posibilidades de reinsercién laboral,

b) la evaluacién de la situacién familiar y recursos de apoyo para el cuidado en
domicilio (ej. teleasistencia),

¢) necesidades de adaptacion en domicilio,
d) la gestion del reconocimiento de la discapacidad y ayudas a la dependencia,

e) la coordinacién con las asociaciones de familiares y personas con ictus.

02 Aproximacion al movimiento asociativo.

Dar a conocer a las personas con ictus y sus familiares el movimiento asociativo,
“prescribiendo” el acercamiento a las organizaciones de personas con ictus y entida-
des sociales, facilitando asi el acceso a recursos de apoyo.
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Estas pueden ayudar a mantener y mejorar las habilidades sociales, relacionales,
emocionales, asi como los espacios de ocio. También proveer otros servicios de apo-
yo, como por ejemplo el acceso a terapia ocupacional, fisioterapia, etc. o el impulso de
perfiles de apoyo (cuidadores no profesionales o asistentes personales).

» Recomendaciones transversales

OBJETIVO 7: Mejorar la coordinacién entre niveles asistenciales.

01 Integracion del médico rehabilitador en la fase aguda del ictus.

Ya sea como parte de la unidad de ictus, equipo ictus o a través de interconsultas, el
médico rehabilitador debe participar en la evaluacion inicial de la persona con ictusy
en el proceso de alta. La planificacion del destino, una vez recibida el alta, y necesidad
de tratamiento rehabilitador posterior debe realizarse de manera multidisciplinar.

02 Disponibilidad de un gestor de casos.

Los hospitales deben disponer de la figura de un gestor de casos en exclusiva para la
atencion de las personas con ictus que facilite la comunicacién y coordinacién entre
los diferentes niveles asistenciales, es decir, la coordinacidon entre diferentes espe-
cialidades a nivel hospitalario y como enlace con Atencidn Primaria para asegurar la
continuidad asistencial de la persona con ictus.

03 Creacion de rutas asistenciales.

Elaborar protocolos y vias de comunicacién entre los hospitales de referencia y el
resto de los niveles asistenciales: hospitales de segundo nivel, centros de neurorre-
habilitacion, centros de convalecencia o sociosanitarios y Atencidon Primaria, para
gestionar las necesidades de las personas con ictus en todo el proceso, garantizar su
continuidad asistencial y obtener asi mejores resultados.
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04 Promover la realizacion de sesiones clinicas interdisciplinares.

Fomentar las reuniones interdisciplinares y contribuir a la formacion de profesionales
sanitarios de diferentes especialidades y niveles asistenciales en contenidos y com-
petencias para mejorar la gestion en la atencion al ictus.

05 Gestion de todo el proceso ictus a través de la historia electréonica com-
partida.

La historia clinica compartida debe ser accesible entre los diferentes niveles asis-
tenciales y recoger: todas las decisiones clinicas, informes, derivaciones, plan
rehabilitador, prescripciones médicas, asi como las recomendaciones y cuidados para
el seguimiento.

La histdrica clinica compartida agiliza la toma de decisiones, independientemente del
destino tras el alta de la persona con ictus.

06 Facilitar el sequimiento de las personas con ictus y personas cuidadoras.

Posibilitar la implementacién de aplicaciones que permitan a la persona con ictus y/o
familiar recoger datos y compartirlos con el equipo médico para facilitar su sequi-
miento.

Instaurar una tarjeta sanitaria para personas cuidadoras de grandes dependientes
que facilite un acceso mas rapido a los servicios de atencidon sanitaria sin esperas en
aguellas CC. AA. donde no exista.

OBJETIVO 8: Optimizacién del proceso de informacién y
comunicacién con la persona y su familia/cuidador.

01 Adaptacion y continuidad de la informacion a personas con ictus y sus fa-
miliares a lo largo del proceso asistencial.

Las personas con ictus y sus familiares o personas cuidadoras deben recibir infor-
macion clara y comprensible sobre su episodio de ictus, posibles secuelas y déficits,
expectativas de recuperacion, en qué consiste el tratamiento en cada etapa y el con-
trol de los factores de riesgo vascular. Debe facilitarse en formatos compresibles.
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02 Incorporacion de la persona con ictus y sus familiares.

Incluir a las personas con ictus y sus familiares en el proceso de neurorrehabilitacién
y en la toma de decisiones.

Facilitarles encuestas de satisfaccion y mejora para todos los implicados en el proce-
So.

03 Formacion a profesionales sanitarios en habilidades de comunicacion.

Formacién a profesionales sanitarios sobre habilidades de comunicacion para infor-
mar de la forma mas precisa y empatica a las personas que han tenido un ictus y a
sus familiares/personas cuidadoras.

04 Informacion completa sobre recursos de apoyo para la reinsercion a la co-
munidad.

Los planes de ictus deben incorporar estrategias orientadas a mejorar el proceso de
informacidn en relacidon con los recursos disponibles para la reinsercidon social como:
la existencia del tejido asociativo, informacién de los recursos sociosanitarios dispo-
nibles en su CC. AA., incluida la informacién sobre ayudas sociales/econémicas y su
tramitacion.

05 Empoderamiento de la persona con ictus.

A través de la creacion de escuelas de pacientes y la participacion de personas con
ictus y sus familiares donde se combina la informacién con la formacién en sesiones
educativas impartidas por profesionales sanitarios y personas con ictus expertas.
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