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1. Presentacion

Mas de 120.000 personas son dadas de alta cada
afo en Espafa tras sufrir un ictus. La tendencia en la
tasa de hospitalizacidn va en aumento, de forma inde-
pendiente al envejecimiento de la poblacion. Se espera
un incremento del 20% en los préximos 10 afos. Es la
primera causa de muerte en las mujeres y la segunda
causa en los varones.

Elictus es responsable del 3 al 4% del gasto sanitario
total en Espafa y en Europa, estando la mayoria del
gasto relacionado con la hospitalizacién en la fase aguda,
con la rehabilitacion y con los gastos de residencias. En
definitiva, se trata de un gran problema de salud, no
solo por la incidencia y el impacto econdmico para los
sistemas sanitarios, sino también para los pacientes y sus
familias, debido al empeoramiento de la calidad de vida
y ala discapacidad que produce. Elictus es la primera
causa de discapacidad en Espana.

Ante esta situacion, sin duda son necesarias es-
trategias efectivas que ayuden a minimizar el impacto
desde todas las perspectivas. La puesta en marcha del
Cadigo Ictus de la Comunidad de Madrid es una de
estas iniciativas estratégicas y necesarias, creado como
el procedimiento de actuacion sanitaria prehospitalaria
basado en el reconocimiento precoz de los signos y sin-
tomas de un ictus de probable naturaleza isquémica,
con la consiguiente priorizacion de cuidados y traslado
inmediato por parte de los Servicios de Urgencias a un
hospital con Unidad de Ictus de aquellos pacientes que,
por sus condiciones clinicas, puedan beneficiarse de una
terapia de reperfusion y de cuidados especiales en una
Unidad de Ictus. El objetivo es que el tiempo transcurrido
desde €l inicio de los sintomas a la llegada a la puerta del
hospital no sea superior a dos horas. Igualmente, que el
tiempo transcurrido desde la transmision del aviso por
parte del Centro Coordinador de Urgencias a la llegada
ala puerta de hospital sea menor de una hora.

Los beneficios clinicos y econémicos de la implan-
tacion de un sistema de atencion especializada y ur-
gente del ictus estan cuantificados y contrastados, con
reducciones del 34%, 82%, 50% y 51% en los ingresos
hospitalarios, la readmisidén hospitalaria, la mortalidad y la
necesidad de institucionalizacion respectivamente. Pero,
tras 10 afios de la implementacién del Cédigo Ictus en
la Comunidad de Madrid, se hace necesario un analisis
de lo conseguido, una reflexion sobre la situacion y una

evaluacion de los retos por resolver, para presentar las
recomendaciones mas relevantes que busquen mejorar
la atencién a los pacientes con ictus en todo el pro-
ceso asistencial, desde la fase prehospitalaria a la fase
post-hospitalaria, tras la etapa aguda en el hospital.

Esta es la justificacién de la elaboracion del presente
documento, ‘Plan de Atencidn del Ictus de la Comunidad
de Madrid. 10 afios después’, un andlisis colaborativo
en cuya elaboracién han participado profesionales de
los distintos ambitos implicados en el proceso asisten-
cial del ictus, asf como en la gestion de dicho proceso.
El contenido es reflejo del encuentro celebrado bajo el
mismo titulo en octubre de 2017, en el que participaron
los mismos profesionales (expertos de Atencion Prima-
ria, Urgencias y Emergencias, Neurologia, Enfermeria,
Rehabilitacion, Neuro-rehabilitacion y Gestion Sanitaria)
y que componen la mayor riqueza tanto del encuentro
celebrado como del presente documento.

De mano de estos profesionales y después de un
analisis de la Estrategia en Ictus del Sistema Nacional de
Salud (SNS) y del propio Codigo Ictus de la Comunidad
de Madrid, llevado a cabo por dos de sus impulsores, el
texto realiza un recorrido por todo el proceso asistencial.
En el mismo, se aborda la evolucion terapéutica y asisten-
cial, y se aprecian los cambios tecnoldgicos en los cono-
cimientos y habilidades de los expertos que intervienen
en el proceso, y que necesariamente han tenido que ir
amoldandose a los cambios de la sociedad y del perfil de
pacientes y cuidadores ante esta patologia, irumpiendo
conceptos como paciente experto y autocuidado que,
como veremos, tienen un impacto fundamental en todo
el proceso.

El documento contintia con un andlisis de costes
elaborado por un experto de economia de la salud para
finalizar con 38 recomendaciones para el futuro.

Tenemos que felicitarnos el éxito de los tratamientos
y de la implementacién del Cédigo Ictus, pero no obs-
tante, se abren nuevos retos como son la rehabilitacion
funcional y la reincorporacion de los pacientes a su en-
torno social, laboral y personal que es preciso atender.

La salud, como sabemos, no es solo ausencia de
enfermedad sino también calidad de vida. Interiorizar esta
definicion nos exige trabajar no solo en la fase aguda,
mejorando los procesos Y los tratamientos, sino en la
fase previa, de forma que se disminuyan los factores de
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riesgo, y en las fases posteriores, mediante la adecuada
e imprescindible rehabilitacion.

Quiero agradecer muy sinceramente a los ponentes
que han trabajado en las jornadas previas y en la con-
feccion de este documento, cuya relacion figura en el
apartado siguiente. Personas de una gran profesionalidad
sin cuya colaboracion desinteresada hubiera sido imposi-

ble celebrar las jornadas y concluir este documento que,

sin duda alguna, supone una valiosa reflexién sobre el

camino andado y los nuevos retos que se nos presentan

ante una enfermedad que bien podemos calificar como
la enfermedad del siglo XXI.

Alberto Giménez

Presidente Fundacion Casaverde
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3. Resumen gjecutivo

Desde la aprobacion a finales de 2008 de la Estrate-
gia en Ictus del Sistema Nacional de Salud (SNS),
la organizacion y atencion sanitaria al ictus han mejo-
rado de forma significativa, aunque la disponibilidad y
acceso a las Unidades de Ictus y trombectomia sigue
siendo todavia desigual, tanto entre las diferentes
comunidades auténomas como dentro de la misma
autonomia, lo que pone de manifiesto una deficiente
equidad para acceder al mejor tratamiento en fase
aguda.

Mantener la Estrategia en Ictus del SNS y actualizarla
es una necesidad dados los numerosos aspectos
diferenciales de caracter esencial que presenta esta
enfermedad y su relevancia.

Es fundamental organizar los sistemas de atencion
de tal manera que el paciente pueda recibir el tra-
tamiento adecuado en el menor tiempo posible, te-
niendo acceso al recurso asistencial mas adecuado,
independientemente de su lugar de residencia y del
tipo de hospital que le corresponda por cercania. Ello
requeriria de la colaboracion entre los eslabones de
la “cadena asistencial”, término que hace referencia a
la relacion entre los actores implicados en el proceso
de atencion del paciente con ictus.

Gracias a la puesta en marcha del Codigo Ictus en
Madrid, se ha conseguido que la mayoria de los
pacientes que sufren un ictus sean atendidos con la
minima demora en centros con Unidades de Ictus,
reduciendo significativamente los tiempos de aten-
cioén, lo que permite aumentar de forma muy impor-
tante el nimero de sujetos tratados con trombolisis
intravenosa, pasando del 3% inicial hasta alcanzar un
20% de los pacientes con infarto cerebral atendidos
en Urgencias.

A partir de la revision del Plan de 2014 de la Comu-
nidad de Madrid se establecio una red colaborativa
para la provision del tratamiento especifico a los pa-
cientes con ictus (Red de Ictus Madrid). Ello fue po-
sible gracias a la existencia de protocolos comunes
de actuacion y a la estrecha colaboracion entre los
distintos hospitales y Servicios de Urgencias Extra-
hospitalarios. Este programa asistencial se comenzd
a monitorizar mediante un registro de casos.

En la actualidad, como linea de mejora, se esté tra-
bajando en un protocolo para la atencidn del ictus

pediatrico (menos de 16 afios) en el que participan
neuropediatras, neurorradidlogos intervencionistas,
neurdlogos expertos en ictus, enfermeras especialis-
tas en pediatria y fisioterapeutas del Hospital Univer-
sitario La Paz, Hospital Universitario 12 de Octubre y
Hospital Universitario Ramoén y Cajal. Asimismo, se
esta trabajando para mejorar el acceso a la rehabi-
litacién precoz (iniciada en las primeras 48 horas,
con fisioterapeutas expertos) y a medio y largo plazo
para pacientes con secuelas. Para ello, es necesaria
la coordinacién entre los Servicios de Neurologia
y Rehabilitacion de los Hospitales y de estos con
Centros de Rehabilitacion ambulatoria para asegurar
este tratamiento, no suficientemente extendido en la
actualidad.

La siguiente actualizacion del Codigo Ictus de la
Comunidad de Madrid, que se llevara a cabo en
2018, debera contemplar la rehabilitacion precoz y
la continuidad asistencial, para lo que se precisa
de coordinacién con Atencion Primaria y Servicios
Sociales y, para ello, de la enfermera de continuidad
asistencial.

La organizacidn asistencial para el tratamiento de
los pacientes con ictus agudo es compleja, pero efi-
ciente, y es necesaria para asegurar la atencién con
calidad y equidad. La experiencia de la Red de Ictus
en Madrid, que recibio el reconocimiento internacio-
nal en la European Stroke Organization Conference
de 2016, puede ser un modelo Util para desarrollar
otros adaptados a las caracteristicas propias de
otras regiones.

En la atencion prehospitalaria, es imprescindible
trabajar en la prevencion y en la participacion de
pacientes y sus familiares, asi como de otros esta-
mentos profesionales. En este marco, el papel de
las enfermeras comunitarias trabajando estrategias
de entrenamiento en salud es esencial. Asimismo,
es preciso promover los aspectos de divulgacion y
cultura de salud, consiguiendo que las personas se
comprometan con estrategias personales de auto-
cuidado como una respuesta a la idea del compro-
miso con la propia salud. Este trabajo se modula a
través de la Escuela Madrilefia de Salud.

En este marco, a pesar de que la tasa de mortali-
dad ajustada a la edad por ictus lleva descendiendo
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desde hace al menos 25 anos, las cifras no son
tan favorables en la tasa bruta (nimeros absolutos)
debido al efecto de la esperanza de vida, asi como
ala evolucién desfavorable de algunos factores de
riesgo (obesidad, diabetes). Ademas, los ictus estan
aumentando en los grupos de edad mas jovenes,
lo que supone un enorme impacto en cuanto a los
anos de vida perdidos ajustados por la calidad de
vida, repercusion social y familiar.

Algunas medidas estan contribuyendo al descenso
global de la mortalidad por ictus, entre ellas, el mejor
control de la hipertensién arterial en la comunidad
(principal factor de riesgo del ictus) y de otros factores
de riesgo cardiovascular. Se sabe que la hipertension
arterial proporciona el mayor peso como factor atri-
buible al ictus, tanto isquémico como hemorragico,
asf como es bien conocido el impacto del tratamiento
farmacoldgico de la hipertension sobre la reduccion
de ictus, como sucede con la insuficiencia cardiaca
(reducciones del riesgo relativo en torno a un 50%).
Quiza la principal caracteristica del ictus en la fi-
brilacion auricular es que resulta potencialmente
prevenible en una mayoria de casos. La eficacia
del tratamiento anticoagulante para la prevencion
primaria del ictus en la fibrilacién auricular (FA) no
valvular ha demostrado una eficacia elevada a o
largo de multiples ensayos clinicos y metaanalisis
en los Ultimos 25 afos, reduciendo el riesgo rela-
tivo de ictus isquémico en un 67%. Sin embargo,
el tratamiento anticoagulante en los pacientes con
FA sigue siendo lejos de alcanzar el nivel deseado,
en parte por cierto temor a los efectos adversos
(sangrado de diferente localizacion) y quizé también,
por la dificultad para alcanzar niveles éptimos de
anticoagulacion en muchos pacientes.

La Atencion Primaria es el &mbito idéneo para €l
seguimiento y control de los pacientes cronicos, sin
olvidar la aportacion a la coordinacion asistencial
con atencion especializada y el ambito hospitalario
y la continuidad de cuidados. No se pueden olvidar
los hospitales de media estancia y las unidades de
cuidados complejos como una alternativa esencial
de la recuperacion y la adaptacion, ganando en fun-
cionalidad.

Por otra parte, es de destacar que muchos pacientes
con sintomas neuroldgicos agudos siguen yendo al
hospital por sus propios medios. Aunque la propor-
cion va disminuyendo lentamente, hoy en dia, hasta
un 35% de los pacientes no llama al 112 cuando

aparecen sintomas de ictus. Estos pacientes llegan
mas tarde y con muchas menos posibilidades de te-
ner acceso al tratamiento agudo en la fase en la que
es mas efectivo y, en general, con peor pronostico.
En lineas generales, las enfermedades cerebrovascu-
lares (ECV) pueden dividirse en dos grandes grupos
segun su mecanismo de produccion: la isquemia
cerebral y la hemorragia intracraneal. Los ictus is-
quémicos representan entre el 80 y el 85% de todos
los ictus, mientras que el 15-20% restante obedecen
a una hemorragia. Es importante detectar pacien-
tes con factores de riesgo no modificables ya que,
aunque estos no se puedan tratar, identifican sujetos
de alto riesgo en los que la coexistencia de factores
modificables exige un control preventivo mas estric-
to, tanto en la fase de prevencion primaria, cuanto
mas en la secundaria. El mas importante para todos
los tipos de ictus es la hipertension arterial.

En el &mbito hospitalario, el concepto actual de
Unidades de Ictus, entendidas como unidades de
atencion semicriticas, se remonta a la década de
los 90, donde se demostro claramente su impacto
en la reduccion de la mortalidad de los pacientes,
aumentando ademaés el porcentaje de pacientes
con buena recuperacion funcional, todo ello con un
significativo mejor coste por proceso. Todas las so-
ciedades cientfficas y la Organizacion Mundial de la
Salud han elaborado guias de practica clinica sobre
la atencion urgente a los pacientes con ictus agudo y
cainciden en recomendar, con el mayor nivel de evi-
dencia que proporcionan los resultados de ensayos
clinicos y metaanalisis, el ingreso de estos pacientes
en Unidades de lctus.

En este mismo ambito asistencial, la enfermeria
trabaja en el seguimiento proactivo de pacientes y
debe detectar de forma inmediata el empeoramiento
neurologico, si se produce, pasando la escala neu-
rologica de forma frecuente y protocolarizada para
poder detectar, precozmente, cualquier cambio en el
estado del paciente. En su trabajo de supervision de
los pacientes, la enfermera también es importante al
observar otros signos neurolégicos que nos indican
cambios en el enfermo: bostezos, ronquidos, altera-
ciones pupilares, etcétera. En definitiva, los cuida-
dos de enfermeria en los pacientes con ictus en la
fase aguda a su llegada a la Unidad de Ictus tienen
como principal objetivo minimizar la zona afectada
del cerebro y, como consecuencia, eliminar posibles
sintomas adversos.



Asimismo, la enfermeria desde el primer momento
del ingreso debe comenzar a planear la estrategia
de entrenamiento en autocuidado, la educacion del
paciente y la implicacion de la familia para favore-
cer la rehabilitacién y conseguir la mejor situacion
funcional e independencia, aprendiendo a comer,
relacionarse, adquirir posturas adecuadas, como
realizar las actividades de la vida diaria, etcétera.
Mas allg de la fase aguda, los objetivos de salud
a alcanzar en la atencion de un paciente que ha
sufrido un ictus son la reduccién de la mortalidad,
del grado de discapacidad y de la necesidad de
adaptacion del paciente a su entorno préoximo, asi
como la preservacion del maximo potencial funcional
y la prevencion de la aparicion de otro episodio de
ictus.

El sistema actual garantiza una atencion sanitaria
razonablemente homogénea y de alta calidad en
las fases iniciales, cuando el paciente se encuentra
en estado critico y la supervivencia es el objetivo
prioritario. A partir de ese momento, la atencion es
desigual en los ambitos de rehabilitacion y tiende a
la inexistencia cuando las necesidades son de rein-
sercion social. Por ello, resulta fundamental dar con-
tinuidad al servicio iniciado en fase aguda, ajustando
los objetivos a las distintas fases por las que pasa el
afectado por dario cerebral y su familia. Ello requiere
completar la red de servicios y la coordinacion de los
diferentes niveles asistenciales, teniendo en cuenta
las diferentes administraciones publicas (autondmica
y local, Sanidad y Servicios Sociales).

El enfoque interdisciplinar y la adscripcién del pa-
ciente en su control evolutivo a un equipo profesional
coordinado resultan la llave para iniciar con éxito el
proceso de rehabilitacion integrada. En este senti-
do, nuestro sistema promueve la salud, previene la
enfermedad y presta asistencia al paciente agudo
de manera ejemplar, con muchas mas luces que
sombras, forma bien a sus profesionales y genera un
alto valor en el &mbito de la investigacion biomédica.
No obstante, tiene pendiente rehabilitar, cuidar y re-
insertar correctamente a sus ciudadanos enfermos.
En este continuum asistencial, la enfermera de Aten-
cion Primaria desarrolla un rol de enfermera educa-
dora-entrenadora en autocuidado, tal y como queda
contemplado en la “Estrategia de atencién a pacien-
tes con enfermedad croénica de la Comunidad de
Madrid”. Para ello, la enfermera referente del pacien-
te comenzara por una valoracion multidimensional
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que incluira a la persona y su familia o cuidador, y el
domicilio, con el fin de determinar las necesidades de
cuidados del paciente y sus cuidadores, y establecer
un plan de cuidados para ayudar en este proceso
de adaptacion y afrontamiento, valorando la capa-
cidad para el autocuidado, los riesgos del hogar y el
impacto emocional de la enfermedad y la necesidad
de un recurso adecuado donde recuperarse.

Por otra parte, el perfil de la persona cuidadora prin-
cipal que presta cuidados personales es una muier,
de entre 45y 64 afios, que reside en el mismo hogar
que la persona a la que presta cuidados. El 76,3%
de las personas identificadas como cuidadoras prin-
cipales son mujeres.

El esfuerzo fisico puede provocar lesiones del apa-
rato locomotor y el agravamiento de la artritis y otras
enfermedades cronicas, ya que muchas personas
cuidadoras son mayores. Ademas, padecen eleva-
dos niveles de depresion y ansiedad, dificultades
para dormir, sentimientos ambivalentes (de amor
y odio, de afecto y rabia, de alegria y enfado, de
disculpa y culpa) y llegan a perder el sentido de la
propia vida.

En este sentido, intervenciones eficaces para pre-
venir la sobrecarga del cuidador (grado en que la
salud emocional o fisica de un/a cuidadora, la vida
social o el estatus financiero han sufrido como con-
secuencia de cuidar a su familiar) y el cansancio
del rol de cuidador (dificultad para desempefiar €l
rol de cuidador/a de la familia o de otras personas
significativas) son ofrecer informacion completa a la
cuidadora sobre la enfermedad, posibles complica-
ciones, el manejo v los recursos disponibles, tanto
clinicos como sociales y legales, y realizar programas
con actividades y evaluaciones periddicas.

En el ambito de la neurorrehabilitacion en la fase
subaguda, los factores clave son la continuidad y
coordinacion asistencial, los programas de atencion
individualizados y los equipos de neurorrehabilitacion
altamente especializados e interdisciplinares, todo
ello sobre la base de la igualdad de derechos de
todos los ciudadanos y la calidad de los servicios
ofertados.

El Plan de Ictus de la Comunidad de Madrid se plan-
tea como un plan integral que abarca desde la in-
formacion al paciente, los profesionales de Atencidn
Primaria, las Urgencias y los servicios y secciones
de Neurologia y Rehabilitacion. En su introduccion,
se expone gue contempla también el manejo del pa-
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ciente una vez pasada la fase aguda en los aspectos
de prevencion, rehabilitacion y reintegracion social.
No obstante, no figuran definiciones, protocolos o
indicadores sobre el periodo “mas alla de la fase
aguda”.

En los Ultimos dos afios, se ha producido un cambio
en la gestion de recursos por el Servicio Madrilefio
de Salud. Antes, l0s recursos se gestionaban desde
cada hospital con los hospitales de media estancia
y los centros concertados, lo que generaba proble-
mas de equidad y accesibilidad a las camas. Ac-
tualmente, se ha centralizado la gestion de recursos
en Ordenacion Asistencial en la Direccién General
de Coordinacion de la Asistencia, lo que permite
conocer el mapa real de camas disponibles v, ade-
mas, adecuar el recurso a cada tipo de paciente
derivado. Si bien este modelo se deberia de medir
en su eficacia y eficiencia frente al modelo anterior,
dado que no todos los recursos catalogados como
media estancia dan el mismo perfil de respuesta o
Senvicio.

» Laintervencion precoz del rehabilitador permite diag-

nosticar la discapacidad, comenzar la intervencion
rehabilitadora adecuada, prever los recursos futuros
y apoyar la integracion social y/o laboral del paciente
(Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009). Por
lo tanto, existe la necesidad de una rehabilitacion
especializada y urgente del ictus, sobre todo en lo
que se refiere a fisioterapia y logopedia.

Se trata de una intervencion coste-efectiva: el tra-
tamiento rehabilitador conlleva una menor estancia
hospitalaria, disminucién del porcentaje de pacien-
tes que fallecen, quedan dependientes o requieren
institucionalizacion. De hecho, aun siendo la reha-
bilitacién una de las partidas con mayor peso en
el coste directo sanitario del ictus, si no invertimos
en ella los costes totales serian mucho mayores,
dado que el gasto econdmico de la atencion a la
enfermedad se incrementa conforme aumenta la
discapacidad y dependencia. Por lo tanto, la reha-
bilitacion debe verse como una inversién, no como
un gasto.



4. Reflexiones 10 anos despueés.
De la estrategia al desarrollo autondmico

LA ESTRATEGIA EN ICTUS DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD:
UNA ESTRATEGIA QUE PRECISA MANTENERSE, PERO QUE TAMBIEN DEBE ACTUALIZARSE

Prof. Eduardo Martinez Vila

Consultor de Neurologia. Unidad de Ictus. Clinica Universidad de Navarra. Profesor Titular de Neurologia. Coordinador Cientifico

de la Estrategia en Ictus del Sistema Nacional de Salud

La Estrategia en Ictus del Sistema Nacional de Sa-
lud (SNS) fue aprobada el 28/11/2008 por el Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud (CISNS),
estructurandose en 5 grandes Lineas Estratégicas (LE)
con 6 objetivos generales, de los que se desglosan 26
objetivos especificos, siendo el Coordinador Cientifico de
la misma el Prof. J. Matias-Guiu. Tal como se sefiala en el
prologo de la Estrategia en Ictus del SNS (Ministerio de
Sanidad y Politica Social. Madrid, 2009), “la Estrategia
representa un esfuerzo consensuado entre el Ministerio
de Sanidad, las sociedades cientificas, las asociaciones
de pacientes y las comunidades auténomas para conse-
quir una mejor prevencion, atencion y rehabilitacion del
ictus, basadas en la excelencia clinica y en condiciones
de igualdad en todo el territorio”.

Las lineas estratégicas que se establecieron fueron
las siguientes:

e LE-1: “Promocion de la salud. Prevencion primaria
y secundaria” (un objetivo general: “Reducir la inci-
dencia de ictus” y 7 objetivos especfficos).

e LE-2: “Atencion en fase aguda al paciente con ictus”
(un objetivo general: “Disminuir la mortalidad al mes
delictus y aumentar la autonomia del paciente”, y 8
objetivos especificos).

e LE-3: “Rehabilitacién y reinsercion” (dos objetivos
generales: “Aumentar el porcentaje de pacientes con
ictus que se integran plenamente en su vida personal
y social” y “Prestar atencion y apoyo al paciente con
discapacidad y la familia”, y 8 objetivos especificos).

e |E-4:“Formacion” (un objetivo general: “Potenciar la
formacion de los profesionales del sistema sanitario
para atender las necesidades de los pacientes con
ictus”, y 1 objetivo especifico).

e LE-5: “Investigacion” (un objetivo general: “Potenciar
la investigacion en ictus”, y 3 objetivos especfficos).
La Estrategia en Ictus tom6 como base y recoge

en buena parte las recomendaciones y objetivos plan-

teados en el Plan de Atencion Sanitaria al Ictus (PASI),

elaborado por el Grupo de Estudio de Enfermedades

Cerebrovasculares (GEECV) de la Sociedad Espafiola

de Neurologia (SEN) (Alvarez-Sabin J, et al. Neurologia

2006). El PASI marca una serie de directrices esenciales

con el objetivo de:

1 Garantizar una atencion inmediata y especializada a
todos los pacientes que sufran un ictus, con inde-
pendencia de donde vivan, su edad, sexo o etnia.

2. Elaborar un sistema organizado de atencion al pa-
ciente con ictus.

3. Asegurar que los hospitales que atienden ictus en
fase aguda dispongan de un circuito de traslados
previamente definido y coordinado.

La evaluacion de la Estrategia en Ictus se realizé en
2011 y el informe final fue aprobado por el CISNS en julio
de 2013. La evaluacion de la Estrategia se basa en el
grado de cumplimiento de cada uno de los 26 objetivos
especificos por las diferentes comunidades auténomas
(CCAA). Segun el nimero de CCAA que alcancen un
objetivo especifico, se podra calificar como: “no inicia-
do” (0-1 CCAA), “iniciado” (2-10 CCAA), “parcialmente
conseguido” (11-14 CCAA), “précticamente conseguido”
(15-16 CCAA) o “conseguido” (17 CCAA).

De los 26 objetivos especificos evaluados, mas de
la mitad se calificaron como “iniciados”, casi la tercera
parte como “parcialmente conseguidos” y solo 3 como
“practicamente conseguidos”. Ninguno de los objetivos
fue alcanzado por todas las CCAA. Los objetivos especi-
ficos calificados como “iniciados” pertenecian sobre todo
a las lineas estratégicas 1y 3, y con menor frecuencia
alas lineas 2 y 5. Por lo que se refiere a los objetivos
“parcialmente conseguidos”, la mayoria estaban inclui-
dos en lalinea estratégica 2 y los demés en las lineas 1
y 3; mientras que los calificados como “préacticamente
conseguidos” corresponden a las lineas 4 y 3. En base a
estos resultados, la evaluacion concluy6 que la Estrategia
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en Ictus se encontraba activa, progresaba en sus metas,
y estaba en desarrollo en todas las CCAA, aunque al
comparar las diferentes autonomias, los resultados eran
muy heterogéneos.

La evaluacion de la Estrategia puso asimismo de
relieve como los esfuerzos en alcanzar los objetivos pro-
puestos y las repercusiones mas destacadas se centra-
ban en la linea estratégica 2 (“Atencion en fase aguda al
paciente con ictus”), dada la importancia de la creacion
de Unidades de Ictus, la aplicacion del Codigo Ictus y el
tratamiento con rt-PA (activador del plasmindgeno tisular
recombinante), por su impacto sobre la morbimortalidad.
Los resultados obtenidos en una encuesta del Grupo de
Estudio de Enfermedades Cerebrovasculares (GEECV) de
la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) sobre recur-
S0s asistenciales para el tratamiento del ictus en Espana
en 2012 (Lopez-Fernandez JC, et al. Neurologia 2013)
estan en linea con los recogidos en la Evaluacion de la
Estrategia y representan una notable mejoria respecto
a los observados en 2009 (Lopez-Fernandez JC, et al.
Neurologia 2011). Mé&s recientemente, se han realizado
dos encuestas promovidas por el GEECV-SEN, una de
ellas con el objetivo de actualizar informacion sobre el
numero, dotacion y localizacién de las Unidades de Ictus
en Espafia (Gallego J, et al. LXVI Reunién Anual de la
SEN, Valencia 2014) y la otra centrada en la disponibilidad
de centros para trombectomia y nimero de procedimien-
tos al afio (Gallego J. LXVIIl Reunion Anual de la SEN.
Valencia, 2016), que confirman la mejorfa organizativa y
mayor disponibilidad de recursos en la atencion al ictus
(datos no publicados).

La Estrategia en Ictus del SNS, al comprometer
tanto al Ministerio de Sanidad como a las CCAA en el
cumplimiento de los objetivos propuestos, ha seguido
repercutiendo sin duda en el devenir de la organiza-
cién asistencial y atencién al paciente con ictus. En el
destacado proceso de mejora en la atencién al ictus,
acontecido en los dltimos 10 afios, han tenido una im-
portante contribucion diferentes sociedades cientificas
relacionadas con el ictus, en especial el GEECV-SEN,

asociaciones de afectados por ictus y familiares, a des-
tacar el papel de la Federacion Espafiola de Ictus, y de
una manera muy significativa y relevante las Consejerias
de Salud de las diferentes CCAA (Planes de Atencion al
Ictus, creacion Unidades de Ictus, extension del Codigo
Ictus, Telemedicina, Intervencionismo neurovascular/24
horas, etcétera).

Puede afirmarse que desde la aprobacion a finales
de 2008 de la Estrategia en Ictus del SNS, la organiza-
cion y atencion sanitaria al ictus ha mejorado de forma
significativa, pudiendo destacarse el incremento en el
numero y dotacién de las Unidades de Ictus, de los tra-
tamientos con rt-PA, la mayor implantacién del Cédigo
Ictus, de centros con intervencionismo neurovascular/24
horas, mayor disponibilidad de técnicas de telemedicina
y una mejor redistribucion, aunque todavia insuficiente,
de recursos asistenciales para el tratamiento del ictus,
entre otros aspectos. Sin embargo, la disponibilidad y
acceso a las Unidades de Ictus y trombectomia sigue
siendo todavia desigual, tanto entre las diferentes CCAA
como dentro de la misma Autonomia, lo que pone de
manifiesto una deficiente equidad para acceder al mejor
tratamiento en fase aguda.

Actualmente, el ictus, ademas de una elevada in-
cidencia y prevalencia e importantes repercusiones a
nivel economico, social y sanitario, todavia representa
la primera causa de discapacidad en el adulto y la se-
gunda de muerte, y un problema sanitario de primera
magnitud. En consecuencia, y habiendo transcurrido ya
una década desde que se aprobd la Estrategia en Ictus,
resulta necesario revisar los objetivos de la misma, por
si fuese preciso modificar algunos de ellos o incorporar
otros nuevos, ademas de estudiar medidas que posibili-
ten alcanzar objetivos escasamente desarrollados hasta
ahora (neurorrehabilitacién, ictus en edad pediéatrica, et-
cétera), pero relevantes.

Puede afirmarse que mantener la Estrategia en Ic-
tus del SNS y actualizarla es una necesidad, dados los
numerosos aspectos diferenciales de carécter esencial
que presenta esta enfermedad y su relevancia.
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Ha coordinado el Plan de Atencion del Ictus de la Comunidad de Madrid de 2008 y de 2014. Coordinador del Foro de Ictus

de la AMIN hasta 2016

Dra. Maria Alonso de Lecifiana

Servicio de Neurologia y Centro de Ictus. Hospital Universitario La Paz. Universidad Auténoma de Madrid. Miembro de la
Comision del Plan de Atencion del Ictus de la Comunidad de Madrid 2008-2014. Coordinadora del Grupo de Estudio de
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En las Ultimas 3 décadas se han desarrollado tra-
tamientos eficaces que han cambiado radicalmente
el manejo y el pronostico de los pacientes con ictus
agudo. Estos avances se concretan en tres hitos fun-
damentales:

1) 1986-1995. El desarrollo de Unidades de Ictus en-
tendidas como Unidades especializadas de cuidados
neurologicos que cuentan con monitorizacion con-
tinua no invasiva, personal entrenado y protocolos
definidos de cuidados generales, tratamientos es-
pecificos y vigilancia y manejo de complicaciones.
Esto fue ratificado en la Declaracion de Helsinborg
en 1995.

2) 1995-2008. La trombolisis intravenosa con rt-PA o
alteplasa en pacientes con ictus isquémico agudo.

3) 2010-2015. La trombectomia mecanica con stents
recuperables asociada al mejor tratamiento médico
(incluida la trombolisis intravenosa) en los pacientes
con ictus isquémico agudo por oclusion de gran
vaso en los que la trombolisis fracasa 0 no puede
aplicarse.

La implementacion de estos tratamientos en la préc-
tica cotidiana, de acuerdo a las recomendaciones que
se recogen en las guias clinicas vigentes, supone un reto
organizativo para el sistema sanitario, pues hace nece-
saria la formacion de los profesionales implicados y la
adecuacion de los recursos disponibles a las necesidades
de la poblacién para conseguir que sean accesibles de
manera universal. Estos tratamientos son complejos y
costosos y requieren de personal cualificado y equipos
especificos que solo se encuentran en los hospitales
de mayor nivel asistencial. Por otra parte, la eficacia de
los tratamientos se reduce a medida que se prolonga el
tiempo desde el inicio de las manifestaciones. Por ello,
es fundamental organizar los sistemas de atencion de
tal manera que el paciente pueda recibir el tratamiento
adecuado en el menor tiempo posible, teniendo acceso al
recurso asistencial mas adecuado, independientemente

de su lugar de residencia y del tipo de hospital que le
corresponda por cercania.

Ello requeriria de la colaboracion entre los eslabones
de la “cadena asistencial”, término que hace referencia a
la relacion entre los actores implicados en el proceso de
atencién del paciente con ictus. Este empieza en el enfer-
mo y los familiares, que deben ser capaces de reconocer
las manifestaciones de alarma para solicitar atencién a
los Servicios de Urgencia Extrahospitalarios, que a su vez
reconoceran el ictus como una urgencia y trasladaran
al paciente lo mas rapidamente posible al centro mas
cercano que disponga de Unidad de Ictus y posibilidad
de realizar trombectomia mecanica, si fuese preciso. Este
proceso, con preaviso al centro receptor para agilizar la
puesta en marcha del protocolo asistencial, se denomi-
na “Cadigo Ictus” y requiere de la participacion de los
Servicios de Urgencias Extra e Intrahospitalarios y los
neurélogos de guardia en el Hospital.

Como modelo de actuacion, vamos a describir, bre-
vemente, el proceso que se ha seguido en la Comunidad
de Madrid para organizar un sistema colaborativo de
atencion a los pacientes con ictus que permitiese imple-
mentar los avances diagnosticos y terapéuticos siguiendo
las guias de préactica clinica. En este plan se ha buscado
la adaptacion eficiente de los recursos asistenciales para
cumplir los requisitos fundamentales de calidad, acce-
sibilidad y equidad.

Alinicio de los 90 comienza una concienciacion para
mejorar la atencidn a pacientes con ictus, dejando atrés el
nihilismo terapéutico que habia dominado en relacion con
esta epidemia silenciada. Asi va penetrando la necesidad
de crear Unidades de Ictus para atender adecuadamente
a estos enfermos. En 1995 se inicia esta organizacion en
el Hospital Universitario La Paz y en el Hospital Clinico
San Carlos, seguidos en 1997 por el Hospital Universi-
tario La Princesa, en 2000 por el Hospital Universitario
Gregorio Marafion y en 2006 por el Hospital Universitario
Ramon y Cajal. Posteriormente, se van incorporando
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los Hospitales Universitarios 12 de Octubre y Puerta de
Hierro y asi hasta las Unidades existentes actualmente:
10 incorporadas a la red de ictus Madrid y 2 (Hospital de
Torrejon y Fundacién Jiménez-Diaz) dotadas y funcionan-
tes, aunque no incorporadas en el sistema colaborativo.

HOSPITALES DE LA COMUNIDAD DE MA-
DRID CON UNIDAD DE ICTUS OPERATIVAS
24 HORAS AL DIA Y SIETE DIAS A LA SEMANA
Hospital Universitario La Paz
Hospital Clinico San Carlos
Hospital Universitario La Princesa
Hospital Universitario Gregorio Marafion
Hospital Universitario Ramoén y Cajal
Hospital Universitario 12 de Octubre
Hospital Universitario Puerta de Hierro-Ma-
jadahonda
Hospital Universitario Fundacion Alcorcén
Hospital Universitario Rey Juan Carlos
Hospital de Torrején
Fundacion Jiménez-Diaz
Hospital Universitario Principe de Asturias
Fuente: www.madrid.org

En el afo 1995 se publica en Estados Unidos el
Estudio NINDS, el primer ensayo clinico que demues-
tra la eficacia de la trombolisis intravenosa en el infarto
cerebral en las primeras tres horas desde el inicio de
los sintomas y es aprobado su uso por la FDA (Food
and Drug Administration). Sin embargo, en Europa se
autoriza su administracion tutelada, condicionado su uso
alainclusion de los casos en un registro europeo (SITS-
MOST) para su monitorizacién. Con la idea de mejorar y
homogeneizar esta asistencia, en el afio 2000 un grupo
de neurélogos del Foro Ictus de la Asociacion Madrile-
fia de Neurologia (AMN) edit¢ las primeras guias para
el tratamiento y prevencion del ictus en la Comunidad
de Madrid, con lo que se establecio el germen para el
desarrollo posterior de protocolos y planes asistenciales,
incorporando las nuevas evidencias cientfficas. Finalmen-
te, en 2003 se produce la autorizacion definitiva por la
Agencia Europea del Medicamento (EMA, por sus siglas
en inglés) y en 2008 se publica el Estudio ECAS Ill, que
demuestra la eficacia de la trombolisis iv hasta 4,5 horas
desde el inicio del ictus. En Madrid se organiza el pri-
mer Codigo Ictus en 2004 denominado “Codigo 13" en
colaboracién con SAMUR, protocolizando los traslados
con prioridad absoluta y con preaviso al centro receptor.
Este protocolo de cédigo ictus prehospitalario se implanta

definitivamente en 2005 y se plasma en un protocolo
consensuado entre neurélogos del Foro Ictus-AMN, la
Sociedad Espafiola de Medicina de Urgencias y Emer-
gencias, el SAMUR-Proteccion Civil y el Servicio de Ur-
gencias Médicas de Madrid 112.

La colaboracion estrecha entre neurélogos exper-
tos del Foro Ictus-AMN (Foro Ictus-AMN) y el Servicio
Madrilefio de Salud (SERMAS), con la participacion de
los Servicios de Urgencias SUMMA 112 y SAMUR, ha
hecho posible la extension progresiva de los distintos
avances terapéuticos a medida que estos se iban pro-
duciendo.

Ala vez que se desarrolla este protocolo, en 2005 se
inicia una via de colaboracion con el SERMAS para el de-
sarrollo del Plan de Atencidn a los Pacientes con Ictus en
la Comunidad de Madrid. En este, segun se recomienda
en el Plan de Asistencia del Ictus de la Sociedad Espa-
fiola de Neurologia, se definen los tres tipos de niveles
asistenciales para los pacientes con ictus: Equipos de
Ictus, Unidades de Ictus y Centros de Ictus, en orden
creciente de complejidad, asi como los requisitos que
deben cumplir cada uno de ellos, su dotacion y la via
clinica a seguir en cada caso. Se realiza una estimacion
de las Unidades de Ictus necesarias para atender de
forma adecuada a todos los habitantes de la Comunidad
y se establecen los circuitos de derivacion para asegurar
que cualquier paciente con ictus agudo atendido por
los Servicios de Urgencias Extrahospitalarios sea con-
ducido a la Unidad de Ictus mas cercana. Ademas, se
elaboran los protocolos de manejo v los algoritmos de
toma de decision diagndstica y terapéutica. Asimismo,
se establece un Plan de monitorizacion con unos indi-
cadores concretos con una Comision de seguimiento.
Este Plan es publicado en 2008, unos meses antes que
la Estrategia Nacional en Ictus del Ministerio de Sanidad.
Periédicamente se realizan evaluaciones de resultados
para comprobar el funcionamiento del sistema e identi-
ficar oportunidades de mejora.

Como consecuencia de estas iniciativas se consigue
que la mayoria de los pacientes que sufren un ictus sean
atendidos con la minima demora en centros con Unida-
des de Ictus, reduciendo significativamente los tiempos
de atencion, lo que permite aumentar de forma muy im-
portante el nimero de sujetos tratados con trombolisis
intravenosa, pasando del 3% inicial hasta alcanzar un
20% de los pacientes con infarto cerebral atendidos en
urgencias. Este porcentaje es de los méas altos que se
recogen en la experiencia internacional, lo que demuestra
la eficacia y eficiencia del sistema.
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FIGURA 1. Red ictus. Organizacion para trombectomia mecanica.

Pero, ademas, a partir del afio 2005 se publicaron los
primeros resultados de estudios que evaltian la utilidad de
tratamientos endovasculares y de diversos dispositivos
de extraccion mecanica de trombos para el tratamiento
de pacientes con ictus isquémico por oclusion de gran
vaso, en los que la trombolisis intravenosa resultase inefi-
caz o imposible. En la Comunidad de Madrid, neurdlogos
y neurorradidlogos intervencionistas de los hospitales con
los medios adecuados empiezan a hacerse eco de estos
resultados, elaborandose un protocolo para la aplicacion
de tratamiento endovascular en estos pacientes. Se inicia
asi una experiencia de forma individual, que tiende a uni-
ficarse a partir de 2010 y se consolida un protocolo que
se publica en el afio 2012. Ante estos cambios se plantea
la modificacion y actualizacion del Plan de Ictus paraim-
plementar estas novedades diagndsticas y terapéuticas,
de la misma manera que se hizo para las Unidades de
Ictus y la trombolisis intravenosa. Gracias a ello, cuando
los ensayos clinicos publicados en 2015 demuestran de
forma inequivoca la utilidad del tratamiento endovascular
mediante trombectomia mecanica con stent recupera-
bles, el sistema estaba organizado y funcionando en la

préctica diaria con resultados tan espectaculares como
los recogidos en diversas publicaciones cientficas.

En 2012 se inicia el funcionamiento de una red co-
laborativa de centros para la provisién de tratamiento
endovascular en atencién continuada 24 horas/7 dias/
365 dias mediante dos nodos, compuestos por tres
hospitales cada uno, que realizan guardias en turnos
rotatorios semanales, de tal manera que cada dia existen
dos hospitales de guardia para toda la Comunidad de
Madrid. Cuando un paciente sufre un ictus es traslada-
do directamente a un hospital con Unidad de Ictus y si
cumple criterios para tratamiento endovascular se realiza
un traslado posterior al hospital de guardia para inter-
vencionismo. El primero de los nodos, creado en febrero
de 2012, estaba compuesto por los hospitales Ramén
y Cajal, La Paz y La Princesa, que cubrian la mitad no-
reste de la Comunidad y, vistos los buenos resultados,
en septiembre de 2013 se organizé el nodo suroeste
compuesto por los hospitales 12 de Octubre, Clinico
San Carlos y Puerta de Hierro-Majadahonda (Figura 1).

Este Plan fue revisado en 2014 y se realizé una es-
timacion del nimero de pacientes que en condiciones
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FIGURA 2. Sistema de traslados a hospitales con Unidad de Ictus e intervencionismo.

dptimas podian ser tratados mediante trombolisis intra-
venosa y trombectomia mecanica, asi como del nime-
ro y caracteristicas de los distintos tipos de hospitales
existentes: Comunitarios, con Equipos de Ictus, con
Unidades de Ictus, con Unidades de Ictus y neuroin-
tervencionismo (trombectomia mecanica), y Centros de
Ictus. Teniendo en cuenta las particularidades geogra-
ficas y demograficas de la Comunidad y, con el fin de
adecuar necesidades y recursos, y racionalizar el gasto,
se establecio una red colaborativa para la provision del
tratamiento especifico a los pacientes con ictus (Red
de Ictus Madrid). Ello fue posible gracias a la existencia
de protocolos comunes de actuacién y a la estrecha
colaboracion entre los distintos hospitales y Servicios de
Urgencias Extrahospitalarios. Este programa asistencial
se comenzé a monitorizar mediante un registro de casos.

La eficacia de esta Red queda ratificada por los re-
sultados publicados en 2016, muy semejantes a los de
los ensayos clinicos conocidos en 2015, con una tasa
de independencia funcional de los pacientes tratados
del 57% y de recanalizacion arterial de 85%. Ademas,
el nimero de tratamientos realizados se ha ido incre-
mentando, pasando aproximadamente de 180 al aro
en 2012 hasta 375 al afo en 2016 y 546 en el afo 2017.

La accesibilidad del paciente a la Red y al trata-
miento con trombolisis intravenosa se ha beneficiado

gracias a un sistema de teleictus mediante el que se
reducen las demoras al tratamiento y los traslados inne-
cesarios a hospitales con Unidad de Ictus. Otra mejora
del proceso asistencial se ha debido a la incorporacion
de escalas que ayudan a seleccionar antes de llegar
al hospital a los pacientes con mas probabilidades de
recibir tratamiento endovascular, con el fin de trasladarlos
directamente al centro de guardia para trombectomia
mecanica y asi reducir las demoras hasta el tratamien-
to (Escala MADRID-DIRECT! diseriada por la Red Ictus
Madrid) (Figura 2).

En la actualidad, como linea de mejora, se esta
trabajando en un protocolo para la atencion del ictus
pediatrico (menos de 16 afios) en el que participan
neuropediatras, neurorradiélogos intervencionistas y
neurologos expertos en ictus del Hospital Universitario
La Paz, Hospital Universitario 12 de Octubre y Hos-
pital Universitario Ramon y Cajal. Asimismo, se esta
trabajando para mejorar el acceso a la rehabilitacion
precoz (iniciada en las primeras 48 horas) a medio y
largo plazo para pacientes con secuelas. Para ello, es
necesaria la coordinacion entre los Servicios de Neuro-
logia y Rehabilitacion de los Hospitales, y de estos con
Centros de Rehabilitacién ambulatoria para asegurar
este tratamiento, no suficientemente extendido en la
actualidad (Figura 3).
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FIGURA 3. Modelo organizativo para la continuidad asistencial.

Ademas de la rehabilitacion precoz, hemos de garan-
tizar también continuidad asistencial en estos pacientes,
para lo que se precisa de coordinacién con Atencion
Primaria y Servicios Sociales. Este aspecto debiera im-
plementarse en una proxima actualizacion del Plan Ictus
de la Comunidad de Madrid en 2018.

En conclusion, la organizacion asistencial para el
tratamiento de los pacientes con ictus agudo es comple-

ja, pero eficaz, y es necesaria para asegurar la atencion
con calidad y equidad. La experiencia de la Red de Ictus
en Madrid puede ser un modelo Util para desarrollar
otros adaptados a las caracteristicas propias de otras
regiones. De hecho, la Red de Ictus Madrid ha recibido
el reconocimiento internacional en la European Stroke
Organization Conference de 2016, considerandola mo-
delo a seguir.
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Dentro de la revision de la Estrategia de Abordaje al
Ictus en la Comunidad de Madrid, el orden cronolégico
de acontecimientos y actuaciones sanitarias hace nece-
sario valorar el desarrollo de las actuaciones en la fase
de atencion prehospitalaria. Entendemos estas como
todas las acciones desarrolladas desde la prevencion
de un episodio, la atencion del paciente en el medio
extrahospitalario (en el Centro de Salud, Servicios de
Urgencias de Atencion Primaria y SUMMA 112) y su
adecuada transferencia a una Unidad de Ictus. Es rele-
vante sefialar los posibles diagnosticos diferenciales que
requiere el manejo adecuado de esta patologia, asi como
la comparacion posterior de diagnéstico de presuncion
y diagnéstico final.

En este periodo cobra cada vez mayor importancia
la necesidad de clasificar a los pacientes no solo como
candidatos para incluirlos en el Codigo Ictus, sino tam-
bién para recibir tratamiento de reperfusion endovascular
con traslado a un centro con dotacién y personal espe-
cializado adecuado (Unidad de Ictus, Radiologia Vascular,
Neurocirugia).

Con el fin de definir los logros conseguidos en los
Ultimos 10 afios y los retos en los que se deben avanzar,
cuatro expertos dan respuesta a una serie de pregun-

tas que ayudan a enfocar los aspectos més relevantes,

conduciendo a la reflexién sobre las areas de desarrollo

pendientes en esta fase de atencién. De esta forma,
en este capitulo se plantean las siguientes cuestiones:

e Qué ha mejorado en la prevencion del ictus en la
Ultima década.

e (Cudl es el papel de la Atencion Primaria.

e Qué aportan las escuelas de salud y la alfabetiza-
cién de la poblacion en este campo, asf como las
enfermeras como entrenadoras en autocuidados.

e Cudles han sido las aportaciones del SUMMA 112
y las &reas de mejora en el ambito de la emergencia
extrahospitalaria.

e Cual esla vision de los servicios de urgencias hos-
pitalarios y los aspectos de mejora susceptibles de
implementar en este ambito, asf como qué indica-
dores serian validos para monitorizar las actuaciones
de esta fase de atencion.

Es imprescindible trabajar en la prevencion y en la
participacion de pacientes y sus familiares, asi como de
otros estamentos profesionales. Asimismo, es preciso tra-
bajar en los aspectos de divulgacion y cultura de salud,
consiguiendo que las personas realmente se comprometan
con estrategias personales de autocuidado como una
respuesta a la idea del compromiso con la propia salud.

Una vez lograda la reduccion del tiempo por parte
de los servicios de emergencias hasta la atencion por
una unidad especffica, es necesario fomentar la relaciéon
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multidisciplinar con otros servicios que se encargan del
tratamiento, rehabilitacion y apoyo social a estos pacien-
tes, con el fin de promover la formacién a la poblacién
general y mejorar la cadena asistencial del ictus.

A partir de todo el conocimiento sobre la fase de
atencion prehospitalaria, es imprescindible definir indi-
cadores, tanto de proceso como de resultado.

EL PAPEL DE LAS ESCUELAS DE SALUD PARA
LA CIUDADANIA Y DE LAS ENFERMERAS
Y ENFERMEROS EN EL ICTUS
D? Carmen Ferrer Arnedo
Enfermera. Coordinadora cientifica de la Estrategia para el
abordaje de la Cronicidad, Miembro del Comité técnico de
la Red de Escuelas de Salud del Ministerio de Sanidad y en
la Comunidad de Madrid Coordina en la Escuela Madrilefia
de la Salud el drea de Cronicidad Avanzada, final de la vida
y escuelas de cuidadores

Es preciso trabajar en los aspectos de divulgacion
y de cultura de salud para que las personas se com-
prometan con estrategias personales de autocuidado
COMO una respuesta a la idea del compromiso con la
propia salud. Por otra parte, existe la necesidad del tra-
bajo en la identificacion de los activos en salud para de-
sarrollar una colaboracion eficaz entre agentes de salud y
evitar eventos indeseados, informaciones contradictorias
e ineficacias.

Las escuelas de salud para la ciudadania juegan un
papel aglutinador que permite que profesionales, ciuda-
danos y las personas que han sufrido un ictus compartan
experiencias, trabajando el concepto de salud adaptada y
en la base del paciente activo y ciudadanos responsables
de su salud. Los profesionales de enfermeria son los
adecuados para coordinar de forma integral tanto estas
escuelas de salud como otros proyectos de educacion
en centros de salud, las escuelas de cuidadores de
hospitales y otros programas de divulgacion que surgen
alrededor de un problema como el ictus, que afecta a
cuidadores y pacientes en su vida cotidiana.

Se habla mucho de la necesidad del desarrollo del
empowerment y de proyectos como paciente activo, del
desarrollo de estrategias de cuidador experto y ciuda-
dano comprometido dado que son, sin duda, las claves
del éxito para promover la salud y prevenir los proble-
mas. Pero también es preciso pensar en la necesidad
de acompanar a las personas y sus familias mediante
propuestas de potenciacion de sus capacidades.

También hay una clave esencial de enfoque de futu-
ro: construir equipos eficaces que integren enfermeras
como profesionales diferentes para la gestion de las ne-
cesidades de cuidado de los pacientes y los cuidadores,
dado que su area de competencia son las necesidades
y la provision de los cuidados y conocen bien las estra-
tegias de autogestion exitosas, de apoderamiento, de
toma de decisiones y de entrenamiento en autocuidado
y en sustitucion cuando la persona no puede cuidar de
si misma y requiere de otro. A este respecto, los cui-
dados en la atencién al ictus requieren de una enfer-
mera entrenadora y del ejercicio de un rol de gestor
de casos que ha de ejercerse desde Atencion Primaria
por las enfermeras comunitarias, para una planificacion
individualizada y alrededor de propuestas de calidad de
vida de los pacientes y sus familias.

Para desarrollar lineas transversales de promocion,
prevencion y cultura en salud, y convertirse en elemen-
tos clave en este ambito, las escuelas de salud deben
trabajar con asociaciones, grupos de pacientes y socie-
dades cientificas. El objetivo debe ser la generacion de
estrategias de adherencia a estilos de vida saludables
y al desarrollo de ambitos para promover la participacion,
la deliberacion y la toma de decisiones.

LA ATENCION PRIMARIA EN LA PREVENCION
Y DETECCION PRECOZ DEL ICTUS
D. José Maria Lobos Bejarano
Médiico de Familia asistencial en el Centro de Salud Jazmin,
Madrid (Direccion Asistencial Este). Tutor UD MFyC Area 4
Coordinador del GAT semFYC (Grupo de Trabajo de la
Sociedad Espariola de Medicina de Familia y Comunitaria)
Cardiovascular

A pesar de que la tasa de mortalidad ajustada a la
edad por ictus lleva descendiendo desde hace al menos
25 anos, las cifras no son tan favorables en la tasa bruta
(nimeros absolutos) debido al efecto de la esperanza
de vida, asf como a la evolucién desfavorable de algu-
nos factores de riesgo (obesidad, diabetes, etcétera).
Ademas, los ictus estan aumentando en los grupos de
edad més jovenes, lo que supone un enorme impacto
en cuanto a los afios de vida perdidos ajustados por la
calidad de vida, repercusion social y familiar.

Algunas medidas estan contribuyendo al descenso
global de la mortalidad por ictus, entre ellas, el mejor
control de la hipertension arterial (HTA) en la comunidad
(principal factor de riesgo del ictus) y de otros factores de
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riesgo cardiovascular. Se sabe que la hipertension arte-
rial proporciona el mayor peso como factor atribuible al
ictus, tanto isquémico como hemorragico, asi como es
bien conocido el impacto del tratamiento farmacoldgico
de la hipertension sobre la reduccion del ictus, como
sucede con la insuficiencia cardiaca (reducciones del
riesgo relativo en torno a un 50%).

En el estudio INTERSTROKE, un estudio de casos
y controles con mas de 6.000 pacientes de 42 paises
del mundo, la HTA por si sola supuso hasta el 34,6% del
riesgo atribuible poblacional, seguida de otros factores
relacionados intimamente con el estilo de vida (tabaco,
dieta, sedentarismo, obesidad abdominal, perfil lipidi-
co, alcohol, estrés, etcétera). Lo més relevante de este
amplio estudio es que los factores de riesgo ligados a
habitos de vida desfavorables explicaban mas del 90%
del total de ictus a nivel poblacional mundial, tanto en pai-
ses de ingresos bajos, como medios y altos. Este hecho
refleja que existe un importante potencial de prevencion
a través de una mejora en los estilos de vida.

La prevencion del ictus en la poblacion es bésica-
mente la prevencion de las enfermedades cardiovascu-
lares en general. Aunque el peso de los distintos facto-
res de riesgo es algo diferente respecto a la cardiopatia
isquémica, en prevencion primaria lo que se persigue
es alcanzar el perfil de las personas sanas o perfil de
bajo riesgo:

e No fumar.

e Alimentacion saludable (perfil de la dieta mediterra-
nea).

e Actividad fisica al menos 30-45 minutos al dia.

o Mantener un Indice de masa corporal (IMC) < 25 y
evitar obesidad abdominal.

e Presion arterial < 140/90 mmHg.

e Colesterol total < 200 mg/dlI.

e cLDL < 130 mgy/dl.

e Glucemia < 100 mg/dl en ayunas.

El modelo de Atencion Primaria instaurado en Es-
pafia tiene en su Cartera de Servicios actividades de
promocion y prevencion del riesgo cardiovascular. Junto
aello, la proximidad y la accesibilidad de este nivel asis-
tencial proporciona mulltiples ocasiones para la preven-
cion, aprovechando los distintos contactos del paciente
con el sistema sanitario, tanto para la prevencidn primaria
poblacional como en la deteccion precoz de los factores
de riesgo, a menudo asintomaticos durante arios, que de
otro modo no habrian sido detectados o habrian tardado
mucho en detectarse. En el ambito nacional, el Programa
de Actividades Preventivas y de Promocién de la Salud

(PAPPS) de la semFYC (Sociedad Espafiola de Medicina
Familiar y Comunitaria) se puso en marcha a principios
de los 90 bajo esta filosofia y sobre los principios de la
medicina basada en la evidencia, en cuanto a aplicar las
recomendaciones que en efecto habian demostrado ser
coste-efectivas en los estudios bien diseriados.

Una vez reconocida la importancia del enfoque in-
tegral en la prevencion cardiovascular debido a que los
factores de riesgo se potencian entre sf'y tienden a aso-
ciarse en un mismo perfil de pacientes, nos centraremos
enlos dos “grandes” a la hora de hablar de la prevencion
delictus y otros embolismos sistémicos: la hipertension
arterial y la fibrilacion auricular.

La HTA es una entidad clinica muy prevalente
(33,1% en la poblacion general espafiola segun da-
tos recientes: 38,5% en varones y 27,8% en mujeres)
Ccuya presencia se asocia a multiples complicaciones,
especialmente cardiacas y cerebrovasculares. La HTA
es el factor etioldgico mas importante de la fibrilacion
auricular, siendo en torno al 50% del total de la fibrilacion
auricular atribuible a la HTA cronica.

Ambos factores son las principales causas de ictus
y/0 ataque isquémico transitorio en el mundo occidental.
Juntas o por separado estan presentes en casi la totali-
dad de los ictus en mayores de 65 afios. Lo mas comun
es que se acompafien de otros factores de riesgo (dia-
betes, obesidad, tabaquismo, dislipemia, etcétera) que
contribuyen también al dario cardiovascular progresivo
que es el sustrato de ictus isquémicos (el 85% de todos
los ictus) y también de muchos ictus hemorragicos. El
patron epidemioldgico en Espana dibuja un perfil en que
la HTA es globalmente el factor de riesgo principal,
pero la fibrilacién auricular —-en segundo lugar- va co-
brando mayor presencia conforme aumenta la edad.

Se ha documentado a nivel poblacional desde hace
al menos dos décadas cémo el mayor uso de la an-
ticoagulacion oral en la comunidad (en pacientes con
fibrilacién auricular no valvular) ha conllevado un efecto
justamente inverso en la reduccion de los ictus isquémi-
cos. Teniendo en cuenta que alrededor del 25% de los
ictus estan relacionados con esta arritmia, el mayor uso
y mejor control de la anticoagulacion oral, incluyendo la
posibilidad de pasar a otras opciones terapéuticas en
los pacientes peor controlados con antivitamina K, es
otro aspecto crucial a la hora de reducir los ictus en la
comunidad.

La fibrilacion auricular es la arritmia cardiaca sos-
tenida mas frecuente, estimandose su prevalencia en
un 1,5-2% en la poblacién general. En Espafia, en un
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reciente estudio de base poblacional, su prevalencia se
ha estimado en un 4,4% en personas de 40 0 mas afos
de edad aumentando mucho con la edad, hasta alcanzar
un 17,7% en mayores de 80 arfios. La mortalidad global
en personas con fibrilacion auricular es el doble cuando
se la compara con las personas en ritmo sinusal. La
probabilidad de ictus se multiplica por 5 e incluso mucho
mas si existe una enfermedad valvular reumatica (hasta
17 veces el riesgo basal).

Quiza la principal caracteristica del ictus en la fibrila-
cién auricular es que resulta potencialmente prevenible
en una mayoria de casos gracias a la elevada eficacia
del tratamiento anticoagulante, que ha reducido el riesgo
relativo de ictus isquémico en un 67%. Sin embargo,
el tratamiento anticoagulante en los pacientes con fi-
brilacion auricular sigue estando lejos de alcanzar el
nivel deseado, en parte por cierto temor a los efectos
adversos (sangrado de diferente localizacion) y por la
dificultad de alcanzar niveles dptimos de anticoagulacion
en muchos pacientes.

En Espafia, la Atencion Primaria tiene un papel muy
importante en la anticoagulacion oral, especialmente en
el seguimiento del paciente anticoagulado crénicamente
que pasa a formar parte del control del paciente croni-
co, generalmente complejo, debido al amplio perfil de
multimorbilidad (HTA, diabetes, insuficiencia cardiaca,
enfermedad pulmonar obstructiva cronica, enfermedad
renal cronica, cardiopatia isquémica crénica, etcétera)
que recae fundamentalmente en los profesionales de en-
fermeria. Este es el ambito idoneo para el seguimiento y
control de los pacientes cronicos, sin olvidar la aportacion
ala coordinacion asistencial con atencion especializada
y el ambito hospitalario y la continuidad de cuidados.

En Espafia, tres de cada cuatro pacientes anti-
coagulados se siguen en Atencion Primaria, bien de
forma exclusiva o de forma combinada con Hematolo-
gfa en algunos modelos compartidos en comunidades
auténomas. En Madrid, donde la descentralizacion
del control de la anticoagulacion oral empez6 hace
25 afios, el modelo es el mas centrado en Atencion
Primaria de toda Espafia, alcanzando mas del 90%
de los pacientes en el seguimiento.

Por tanto, el reto actual para Atencion Primaria es
mantener y mejorar este alto nivel de competencia, y
optimizar la calidad del seguimiento de estos pacientes
sobre todo en términos de seguridad, donde aun hay
un amplio campo donde trabajar de forma coordinada
y compartida, no solo por las caracteristicas de los pa-
cientes, sino por las multiples situaciones de cierto riesgo

(ingresos hospitalarios, procedimientos, intervenciones,
etcétera) que requieren una aplicacion rigurosa de lo
que hoy denominamos continuidad asistencial, aspecto
clave del sistema y de cualquier estrategia de atencion
al paciente cronico.

TRABAJO DIAGNOSTICO Y EL INICIO

DE LA PREVENCION
D. Fernando Diaz Otero
Meédico adjunto Seccion Neurologia Vascular - Unidad de
Ictus Hospital General Universitario Gregorio Marafion.

Desde el ingreso del paciente en las Unidades de
Ictus debe llevarse a cabo el estudio diagndstico enfo-
cado al correcto diagnostico etioldgico, lo cual permitira
ofrecer el mejor tratamiento preventivo. Para ello, se debe
contar con un protocolo definido previamente, en funcion
del estudio del ictus isquémico o hemorragico, con las
particularidades individuales que cada paciente puede
presentar.

De manera general, en todo paciente que ingresa
en una Unidad de Ictus con el diagnéstico de ictus
isquémico debe realizarse una analitica completa que
incluya hemograma, coagulacion, bioquimica con perfil
lipidico, hepético y renal, determinacion de hemoglobina
glicosilada, homocisteina total, PCR ultrasensible. En
el caso de ictus en joven, clasicamente hasta los 45
afios, pero en el momento actual extendible a menores
de 50 aros, se debe realizar un estudio de autoinmuni-
dad, determinacion de serologias y estudio de diatesis
trombdtica.

Asi mismo, se realizara estudio neurosonoldgico, que
incluiré Duplex TSAy Duplex transcraneal. Otros estudios
como determinacion de comunicacion derecha-izquierda,
reserva hemodinamica y deteccion de microembolias se
aplicaran en funcion del paciente. También se llevara a
cabo estudio ecocardiografico transtorécico a todos los
pacientes con ictus isquémico, y transesofégico en ictus
en joven, sospecha de comunicacion derecha-izquierda
0 sospecha de endocarditis.

La realizacion de Holter - ECG 24 horas puede rea-
lizarse durante el ingreso o bien de forma ambulatoria,
aunque en todos los pacientes ingresados en una unidad
de ictus deberfa monitorizarse su ritmo cardiaco al menos
durante 24 horas.

En los ictus hemorragicos, el estudio analitico es
similar al realizado en el ictus isquémico. Con frecuen-
cia, en estos pacientes se debe completar el estudio
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con RM craneal, angiografia-TSA o arteriografia para
diagnosticar lesiones subyacentes en el seno de la
hemorragia.

Una vez llegado al diagndstico etiologico, la pre-
vencion secundaria comienza desde la misma Unidad
de Ictus. No solo el tratamiento con antiagregantes,
anticoagulantes, hipotensores, estatinas, antidiabéticos
orales o insulinas sera instaurado en ese momento, sino
que se debe recordar los buenos hébitos de vida, como
es el gjercicio, eliminar el tabaco, recomendar nulo o
bajo consumo de alcohol, y las indicaciones dietéticas
que procedan.

Asi mismo, el neurdlogo que trabaja en la Unidad
de Ictus deberia implicarse en una mejor coordinacion
con los centros de Atencion Primaria, donde muchas de
estas medidas son monitorizadas con el fin de que se
lleve a cabo un seguimiento coordinado de la prevencion
secundaria.

LA ACTUACION DE LOS SERVICIOS DE
EMERGENCIA. LA APORTACION DEL SUMMA
112 A LA CADENA ASISTENCIAL DEL ICTUS
D. Nicolas Riera Lépez
Responsable de la Comision de Ictus del SUMMA 112
Extensa experiencia asistencial: trabaja en la UVI movil y
en el helicéptero de Las Rozas

Mas del 80% de los ictus se produce por un “coa-
gulo” que obstruye una arteria cerebral cuya mision es
suministrar oxigeno y alimento a las neuronas. Los dos
tratamientos existentes en la actualidad son los fibrinoliti-
cos (que disuelven el coagulo restituyendo la circulacion)
y el tratamiento endovascular (que lleva un catéter al lugar
de la obstruccién para aspirarlo y restituir la circulacién).
Ambos son seguros y efectivos durante un periodo de
tiempo muy limitado, y cuanto antes se apliquen mejores
resultados se obtienen. Por eso, denominamos al ictus
“patologia tiempo-dependiente” y por eso también
decimos que “tiempo es cerebro”.

El ambito de actuacion de los Servicios de Emergen-
cia se circunscribe al tratamiento agudo de la enfermedad
cerebrovascular durante los primeros momentos desde
que se han iniciado los sintomas. Desde esa area, en el
SUMMA 112 hemos aportado una considerable reduc-
cion del tiempo desde el inicio de los sintomas hasta
la atencion por el neurdlogo especialista, asi como un
importantisimo factor de cohesién y de coordinacién
del sistema.

El mero hecho de que un paciente con una sospe-
cha de ictus llegue en una UVI mévil a la Urgencia de
un hospital, ha demostrado que aumenta la proporcion
de pacientes que reciben el tratamiento a tiempo y que
estos finalmente tienen mucho mejor prondstico que los
que llegan por su propio pie. Esta forma de trabajo que
prioriza la atencidn y la comunicacion al hospital receptor
de ciertas patologias tiempo-dependientes es un com-
portamiento en el que tenemos mucha experiencia y que
hemos ido perfeccionando con la préactica adquirida en el
tratamiento del infarto agudo de miocardio (con el Cédigo
Infarto), el enfermo traumatico grave y el paciente que
sufre una parada cardiorrespiratoria fuera del hospital.

Pero es que, ademas, hemos conseguido convertir
la ambulancia en una Unidad de Ictus Mévil en la que
facilitamos los primeros cuidados y la atencién protoco-
lizada que los pacientes necesitan durante el tiempo que
estan a nuestro cargo.

El descubrimiento de nuevas formas de tratar a es-
tos pacientes con intervenciones que requieren un alto
nivel de especializacion y unos recursos que impiden
que estén disponibles en todos los hospitales de la Red
Sanitaria, exige un esfuerzo a nivel organizativo que
garantice que cualquier persona, independientemente
de cualquier factor personal o geografico, pueda ac-
ceder al tratamiento de su enfermedad en condiciones
de equidad.

Para mejorar los tiempos que el SUMMA 112 invierte
en la atencion de estos pacientes, se ha ido depurando
el arbol I6gico de nuestra central de llamadas, para avisar
a la UVI mévil en el momento en el que, en la primera
conversacion telefonica, la operadora reconozca alguno
de los sintomas de alarma, estudiando de entre los sin-
tomas de ictus aquellos con mayor sensibilidad, aunque
ello suponga un cierto nimero de avisos que posterior-
mente, tras conversar con el médico coordinador, sean
negativos. Hemos establecido con los hospitales un sis-
tema de preavisos en el que “adelantamos”, mediante
una llamada telefénica, la llegada de un paciente con
ictus al neurdlogo de guardia para que nos espere en
la Urgencia y podamos realizarle con premura la prueba
de imagen necesaria.

Desde el preaviso hasta la llegada del paciente, por
parte del hospital se recoge la informacion necesaria para
obtener con agilidad la historia clinica del paciente, se
realizan los tramites de filiacion oportunos, se solicitan las
pruebas de imagen e incluso se reservan las diferentes
salas de estudios para priorizar dicho proceso, se avisa
al personal de enfermeria y se prepara la medicacion.
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De esta forma, con esta simple pero importante llama-
da, hemos colaborado en la reduccién de los tiempos
de atencion intrahospitalaria por debajo del objetivo de
los 60 minutos.

EI SUMMA 112 es el servicio de emergencias que
mas ictus atiende en la Comunidad de Madrid, supe-
rando los 1.500 casos el afio 2016 y los 2.000 casos
en el 2017. De esa forma, nos hemos convertido en el
nexo de union entre el paciente y el sistema sanitario
especializado como imprescindible elemento de cohe-
sion. Trasladamos a todos los hospitales con Unidad
de Ictus de la Comunidad de Madrid, participamos en
la elaboracién y revisidn periodica del protocolo y cola-
boramos en la resolucién de los “incidentes de riesgo”
asociados con esta patologia. Con el trabajo en equipo
con los hospitales fortalecemos la cadena asistencial
del ictus, la continuidad de cuidados y la revision de
los procedimientos asistenciales.

Como ejemplo de esto, tras la incorporacion del tra-
tamiento endovascular a finales de 2015, detectamos
un considerable aumento de los traslados secundarios
de los cuales una gran proporcion eran futiles. Para
solventarlo, estamos actualmente aplicando una escala
clinica en el SUMMA 112 para mejorar el traslado “di-
recto” de pacientes susceptibles de requerir tratamiento
endovascular, reduciendo los traslados secundarios y sus
consiguientes retrasos.

Como mejora de calidad, contamos con un registro
en tiempo real de cada uno de los periodos que com-
ponen la atencion sanitaria del SUMMA 112, desde el
eventual inicio de los sintomas, hasta la llamada al 112,
el aviso a las Unidades Moviles Medicalizadas, la aten-
cion in situ y el traslado hospitalario. Ademés, de forma
periddica realizamos simulacros en colaboracion con los
hospitales con Unidad de Ictus. En ellos se realiza un
analisis pormenorizado del procedimiento, de modo que
se despliegan propuestas de mejora que se elevan alas
instancias correspondientes para mejorar la atencién.

De cara a nuestro propio funcionamiento, el esfuerzo
es principalmente formativo, de reciclaje periodico y en
la deteccién de casos que no han tenido en resultado
esperable.

Contamos, por otro lado, con un registro de los “In-
cidentes de Riesgo” que anénima y confidencialmente
comunican los profesionales del SUMMA 112 0 a cual-
quier otro profesional implicado en la cadena asistencial
del ictus. Estos se analizan siguiendo una sistematica que
prioriza en funcion del posible dafio que puede producir al
paciente, la gravedad del mismo y la posibilidad de que el

evento se pueda volver a producir, generando, después
de un exhaustivo estudio de las causas, unas conclusio-
nes que se trasladan a los distintos departamentos con
la intencion de establecer medidas correctoras.

Con la introduccion del informe clinico informatiza-
doy los Tablet PC en la atencion sanitaria de emergen-
cia, tenemos una herramienta extremadamente potente
que facilita las vias de preaviso, comunicando los datos
mas significativos casi en tiempo real y sin necesidad de
utilizar el teléfono para el contacto hospitalario.

Finalmente, nos encontramos con un hecho que
requiere un cambio de paradigma por parte de la po-
blacion, y es que muchos pacientes con sintomas
neurolégicos agudos siguen yendo al hospital por sus
propios medios. Aunque la proporcion va disminuyendo
lentamente, hoy en dia, hasta un 35% de los pacientes
no llaman al 112 cuando aparecen sintomas de ictus. Y
estos pacientes llegan mas tarde y con muchas menos
posibilidades de tener acceso al tratamiento agudo
en la fase en la que es més efectivo, y en general con
peor pronostico.

En relacion con la Estrategia Nacional del Ictus, se
quiere fomentar la relacion multidisciplinar con otros ser-
vicios que se encargan del tratamiento, rehabilitacion y
apoyo social a estos pacientes, para intercambiar expe-
riencias, promover la formacion a la poblacién general y
mejorar la cadena asistencial del ictus.

D. Juan Gonzalez Armengol

Presidente de la Sociedad Espariola de Medicina de Urgen-
cias y Emergencias (SEMES). Jefe de Unidad. Servicio de
Urgencias. Hospital Clinico San Carlos. Madrid

Puede plantearse el ictus como uno de los retos
esperanzadores de la medicina al menos de este primer
cuarto del siglo XXI. Mas de 120 trabajos demuestran
que, aunque las tasas de mortalidad estandarizadas
secundarias a ictus han descendido en las Ultimas dos
décadas, el numero absoluto de personas que cada
ano padecen esta enfermedad, las que lo han supera-
do, las que han fallecido por su causa directa 0 como
causa relacionada, y la media de carga global de enfer-
medad, son muy elevados y van en aumento. El ictus
supone una de las primeras causas de mortalidad en
el mundo occidental y la primera causa en incapacidad
y coste econémico. Su repercusion para los pacientes,
sus familias y los servicios sociosanitarios es enorme.
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Esta epidemia va de la mano con el envejecimiento
progresivo de la poblacion, especialmente en los paises
desarrollados.

En 2008, en paises como EE.UU. el ictus pas¢ de
ocupar la tercera causa de muerte al cuarto lugar, como
resultado de una estrategia iniciada por la American Heart
Association/American Stroke Association (AHA/ASA) diez
afos antes, basada en la mejor prevencion, la atencion
en las primeras horas de la fase aguda de la enfermedad
y el seguimiento posterior, incluyendo los Médicos de
Familia, Sistemas de Emergencias, Servicios de Urgen-
cias Hospitalarios, Unidades de Cuidados Intensivos,
Servicios de Neurologia y Unidades de Ictus, Medicina
Interna, Enfermeria, Radidlogos, Radidlogos Vasculares,
Especialistas Rehabilitadores y Fisioterapeutas, ademas
de profesionales de la Gestidon. Asi mismo, la Oficina
Regional Europea de la Organizacion Mundial de la Sa-
lud (OMS), junto con organismos cientifico-técnicos y la
European Stroke Organization (ESO) establecieron unos
objetivos de mejora en la atencidn sanitaria del ictus en
Europa, que se han ido renovando y han supuesto el
marco referencial de los centros que atienden a este
tipo de pacientes.

Este cambio espectacular ha llevado a una mar-
cada disminucion de la mortalidad y las secuelas, y se
ha debido sobre todo a la mejora en las formulas de
organizacion y atencion sanitaria. Por ello, el ictus, hoy
dia, representa también y sobre todo, un parametro del
funcionamiento de un servicio sanitario, y las bajas
tasas de su mortalidad y morbilidad aguda suponen
un indicador de calidad en la atencion sanitaria. Solo
el cuidado de la fase posterior de esta enfermedad en
nuestro pais a través de cuidados formales e informales
se aproxima a los 1.500 millones de euros y supone entre
el 3y el 4% del gasto sanitario en los paises de rentas
elevadas, razén con posibilidad de aumentar ante la ma-
yor esperanza de vida, ya que el grupo de los mayores
es el que estadisticamente se ve mas afectado.

Todo ello constituye motivos suficientes para que la
Sociedad Espafiola de Medicina de Urgencias y Emer-
gencias (SEMES) participara como una de las socieda-
des cientificas que colaboraron en los grupos de trabajo
puestos en marcha por el Ministerio de Sanidad para
elaborar el documento Estrategia Nacional del Ictus,
aprobada por el Consejo Interterritorial del Sistema Na-
cional de Salud el 26 de noviembre de 2008 y publicada
en el afio 2009.

En lineas generales, las enfermedades cerebrovas-
culares pueden dividirse en dos grandes grupos segun

su mecanismo de produccién: la isquemia cerebral y la
hemorragia intracraneal. Los ictus isquémicos represen-
tan entre el 80 y el 85% de todos los ictus, mientras
que el 15-20% restante obedecen a una hemorragia. Es
importante detectar pacientes con factores de riesgo no
modificables ya que, aunque estos no se puedan tratar,
identifican sujetos de alto riesgo en los que la coexisten-
cia de factores modificables exige un control preventivo
mas estricto, tanto en la fase de prevencion primaria,
cuanto mas en la secundaria. El més importante para
todos los tipos de ictus es la hipertensién arterial.

El conocimiento, cada vez mayor, y la evidencia
que lo soporta de las terapias de reperfusion en lo que
constituye la causa mas frecuente de ictus (causa is-
quémica), junto con las nuevas técnicas de reperfusion
endovascular y las estrategias de rehabilitacion precoz y
recuperacion tras estos episodios, han marcado y van a
significar potencialmente una mejora global del proceso.

Cabe destacar en nuestro pais la gran implicacion de
todas las administraciones en la estrategia de abordaje
al Ictus, las campanas de informacion y educacion a
la poblacion, el aumento del nimero de Unidades de
Ictus como prototipo de Unidad-Destino final durante la
fase aguda de la enfermedad. Asi mismo, es destaca-
ble la gran bibliografia que acompana a esta actividad
en nuestro pais, de la que destacamos la Guia para el
Tratamiento del Infarto Cerebral Agudo. En la Comunidad
de Madrid, destacan el documento de consenso para el
tratamiento endovascular en el ictus isquémico agudo,
dentro del Plan de Atencién al Ictus en la Comunidad
de Madrid junto con el Protocolo para el Tratamiento
Endovascular en el Ictus Isquémico Agudo.

Los aspectos mas resefnables del procedimiento de
atencion prehospitalaria o previa a destino final (Unidad
de Ictus) de la fase aguda de atencion al Cadigo Ictus,
siguiendo las lineas estratégicas del Plan Nacional son
las siguientes:

» Linea Estratégica 1: Promocion y proteccion de la
salud/ Prevencién primaria y secundaria

e Campafas de educacion a la poblacidn.

e Campafias de educacién a los grupos (y allega-
dos) con factores de riesgo en Prevencion Pri-
maria: Atencion Primaria, Escuela Madrilefa de
Salud.

Campanias de educacion a los grupos de riesgo
(y allegados) en Prevencion Secundaria: Atencion
Primaria, Escuela Madrilefia de Salud.
Campafas de difusion y educacion generales a
toda la poblacién.



e Camparias de promocion del uso racional del telé-
fono de Emergencias 112. Limitarlo en su difusion
para este tipo de situaciones (u otras de igual sig-
nificado en cuanto a urgencias y/o emergencias)
y sospecha de las mismas.

e Campafas de informacién y formacion a pro-
fesionales no relacionados directamente con el
proceso.

Linea Estratégica 2: Atencion en fase aguda al

paciente con ictus

e Elfactor més importante en esta fase es la rapida
sospecha, identificacion, diagnostico de presun-
cion y activacion del procedimiento Cédigo Ictus.

e Elictus es una emergencia médica, aunque en
numerosas ocasiones no requiere medidas de
soporte vital avanzado (por coma, shock o hipo-
tension, insuficiencia respiratoria aguda, etcétera),
aunque si vigilancia constante.

¢ |LaComunidad de Madrid se caracteriza, a diferen-
cia de otras regiones, por una menor dispersion
y una elevada densidad de poblacion agrupada
en un territorio poco extenso, aungue hay zonas
donde si aumenta el factor isbcrona (zonas peri-
féricas de la CAM). Aun asf, las is6cronas tienen
un factor limitante: el tréfico, que puede ser muy
importante en cuanto a generar demoras, que
aumente los tiempos de atencion, especialmente
el inicio potencial del tratamiento endovenoso de
reperfusion (rTPA), entre las 3y las 4,5 primeras
horas desde el inicio de los sintomas.

e £l nimero de Unidades de Ictus con presencia
continua de neurdlogo es elevado en la Comuni-
dad de Madrid, y hay que ponerlo en valor com-
parativo con lo que ocurre en otras regiones de
Espana o de fuera de Espana.

¢ Hay mucha evidencia de que el Codigo Ictus acti-
vado a partir de la llamada al Centro de Emergen-
cias debe ir acompariado de las medidas nece-
sarias aportadas por la bibliograffa, y el preaviso
con envio a Centro Util.

e Segun la Memoria del Servicio Madrilefio de Salud
(SERMAS) 2016, sobre GRDs relacionado con
ACV, solo en los hospitales pertenecientes a la
Red del propio SERMAS, y en comparacion con
las cifras publicadas del nimero de activaciones
como Cadigo Ictus en Emergencias por el SUM-
MA 112, alin sin tener en cuenta las reflejadas por
el Servicio de Emergencias SAMUR-Proteccion
Civil relativos a la ciudad de Madrid (u otros sis-
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temas de la Comunidad, como SAMER, etcétera),
hay una desproporcion elevada, de 5 a 1, lo que
significa que hay un elevado potencial nimero de
pacientes que presentan esta patologia fuera de
activacion en los Servicios de Emergencias.
Lo anterior nos lleva a considerar este epigrafe
de Atencién Prehospitalaria como atencion pre-
via a la atencién en destino final, una Unidad de
Ictus, que puede sistematizarse en: solicitud es-
pontanea de atencidn por el propio paciente y/o
allegados, tanto en Atencion Primaria, Atencion
Continuada de Atencién Primaria (SUAP, PAC
y SAR) y Servicios de Urgencias Hospitalarios
(SUH). Asi mismo, hay un no despreciable nu-
mero de casos que suceden o pueden suceder
en las propias plantas de Hospitalizacion (mayor
del 10%) en los diferentes hospitales de la Red
del SERMAS, y también en el resto, tengan o no
Unidad de Ictus.
Es importante, ademas, tener en cuenta los po-
sibles diagnosticos diferenciales, en ocasiones
complicados, que requiere el manejo adecuado
de esta patologia, asi como la comparacién pos-
terior de diagnostico de presuncion y diagnéstico
final.
Cobra cada vez mayor importancia la necesidad
de aproximar la posibilidad de perfilar a los pacien-
tes, ya no solo sospechosos de Cddigo Ictus, sino
de potencial necesidad de reperfusién endovas-
cular que requiera traslado a Centro con dotacion
y personal superespecializado (Unidad de Ictus,
Radiologia Vascular, Neurocirugia) adecuado.
En linea con lo anterior, a partir de la evidencia de-
mostrada de posibilidad de éxito de la reperfusion
endovascular, es cada vez mayor el nimero de
traslados interhospitalarios, incluyendo aquellos
con Unidad de Ictus que carecen de estos pro-
cedimientos.
Linea Estratégica 3: Rehabilitacion y reinsercion
e Cabe destacar en este epigrafe, en principio no
relacionado con la fase aguda, que no es des-
preciable, aunque no esta cuantificado (haremos
referencia a registros posteriormente), el nimero
potencial de atenciones que pueden requerir pa-
cientes que han sido dados de alta con este diag-
ndstico en los dias 0 semanas previos, que acu-
den con patologias relacionadas con las secuelas
tanto de la propia patologia como del periodo de
hospitalizacidn previa. Especialmente afecta esto
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tanto a llamadas al Centro Coordinador, como los
SEMy los SUH.

Linea Estratégica 4: Formacion

e |aatencion a estaimportante y prevalente patolo-
gia requiere una formacion reglada y una actuali-
zacion constante. Dada por supuesta la formacién
de los profesionales de las Unidades de Ictus, es
preciso también formar a los profesionales, en
este caso médicos, que pueden potencialmente
atender esta patologia: Médicos de Atencion Pri-
maria y Atencién Continuada, Médicos Internistas,
Médicos de Emergencias y Médicos de Urgencias
Hospitalarias.

e En este Ultimo caso (Médicos de SUH y SEM) es
un motivo méas para exigir la formacién reglada
a través de un programa de formacion via es-
pecialidad primaria, mediante una formacién en
competencias, algo que por lo demas ya recoge
tanto la legislacion espafiola como la europea, en
espera que se haga efectivo en nuestro pais.

Linea Estratégica 5: Investigacion

¢ Se ha hecho referencia ya a este aspecto anterior-
mente. En lo referente a esta seccion, en Madrid
se constituyd hace varios afios la Red de Inves-
tigacion de Urgencias y Emergencias (RIMUEM),
a partir del Plan Estratégico de los Servicios de
Urgencias Hospitalarios 2011-2015.

Como propuestas que mejorarian algunos aspec-

tos del seguimiento del Cédigo Ictus en los Servicios
de Urgencias y de Emergencias, podriamos destacar
los siguientes:

Implementar, previo estudio, sistemas de Teleme-
dicina y Telerradiologia en los cuartos de Agudos
o Criticos o de Emergencias de los Hospitales que
no dispongan de Unidad de Ictus y se considere
que pueden sufrir demoras en el potencial traslado
a Centro Util.
En cualquier caso, todos los Servicios de Urgencias
Hospitalarias deben disponer de protocolos estric-
tos estandarizados, resumidos en los siguientes, al
margen de activar el Codigo Ictus en el momento
Cero:
1. Procedimiento de diagndstico de Cédigo Ictus.
2. Procedimiento escrito y visible de perfil potencial
de paciente subsidiario de reperfusion endovas-
cular.
3. Procedimiento de Contacto con Unidad de Ictus
de referencia en Telemedicina/Telerradiologia, si
procede.

4. Procedimiento de transferencia a Unidad de Ictus
de Referencia.

5. Un Coordinador de Equipo de Ictus, en el caso
de carecer de Unidad de Ictus.

6. Programas periddicos de actualizacion.

7. Diagrama de actuacion ante un Codigo Ictus
escrito y visible

8. Tabla de Diagnéstico Diferencial escrito y visi-
ble.

9. Conocimientos en interpretacion de imagenes
(TAC), que estaran disponibles 24 horas.

10.Conocimientos en la administracion de rTPA.

Posibilidad de manejo del paciente con ictus isqué-

mico demostrado en el Servicio de Emergencias,

incluyendo manejo de rTPA, tanto en traslados pri-

marios como secundarios.

En el caso de activacion de Codigo Ictus, en Planta

de Hospitalizacion, en Hospital que no dispone de

Unidad de Ictus, proceder a su traslado al Servicio

de Urgencias aplicando protocolo descrito.

Generar alertas en los Sistemas de Informacion de

pacientes con posibles factores de riesgo tanto en

situacién de prevencidn primaria como secundaria,

para dirigir posible sospecha diagnostica.

Por Ultimo, cabria destacar la necesidad de medir

lo que se realiza en relacion al Codigo Ictus, para ello
proponemos una serie de indicadores de proceso y
de resultados entre los que destacarian los siguientes:

INDICADORES DE PROCESO

Porcentaje de Codigos Ictus atendidos en las 3 pri-
meras horas del inicio de sintomas.

Porcentaje de Codigos Ictus atendidos en las 4'5
primeras horas del inicio de sintomas.

Porcentaje de Codigos Ictus atendidos en las 6 pri-
meras horas del inicio de sintomas.

Porcentaje de Codigos activados desde Centro coor-
dinador con origen en Hospital sin Unidad de Ictus.
Porcentaje de Codigos activados desde Centro
Coordinador con origen en SUAPs 0 SAR de la Co-
munidad.

Porcentaje de Codigos activados desde Centro
Coordinador con origen en Centros de Salud.
Porcentaje de Codigos activados desde centro Coor-
dinador con origen en el domicilio y/o Via Publica.
Porcentaje de Codigos Ictus Activados en los SUH
cony sin Unidad de Ictus.

Porcentaje de Codigos Ictus Activados en las Plantas
de Hospitalizacién con y sin Unidad de Ictus.
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Porcentaje de concordancia de los potenciales
Codigos Ictus activados a partir del diagnostico de
sospecha y diagnostico final.

Porcentaje de ingresos en Unidades de Ictus fuera de
Codigo Prehospitalario atendidos en las 3 primeras
horas (SUH).

Porcentaje de ingresos en Unidades de Ictus fuera de
Codigo Prehospitalario atendidos en las 4,5 primeras
horas (SUH).

Porcentaje de ingresos en Unidades de Ictus fuera de
Codigo Prehospitalario atendidos en las 6 primeras
horas (SUH).

Porcentaje de pacientes en Prevencidn Primaria por
zona basica de salud que presentan ictus.
Porcentaje de pacientes en Prevencion Secundaria
por zona basica de salud que presentan ictus.
Costes (el dinero sigue al proceso) de cada uno de
los escenarios mencionados.

Porcentaje de pacientes sometidos a campafias o
a cursos de educacion que presentan ictus.

INDICADORES DE RESULTADOS

Porcentaje de respuesta completa en datos globales
distribuidos por tramo horario de atencion (3, 4,5y
6 horas) de inicio de sintomas.

Mortalidad global de todos los escenarios.
Porcentaje de afos de vida ganados en cada uno
de los escenarios de atencion.

Porcentaje de discapacidad en los grupos dentro de
cada escenario.

Comparativo de regiones en Registro Nacional.
Estudios de Coste-Efectividad.
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INTRODUCCION
D. José Antonio Egido
Jefe de la Unidad de Ictus del Hospital Clinico San Carlos

Dentro de la cadena asistencial, en la fase aguda, el
hospital ocupa un lugar central. En muy pocos arios se ha
dado un paso de gigante en la atencién a estos pacientes,
de forma que hemos pasado de considerar el ictus como
una serie de procesos sin tratamiento posible y abocado
a la muerte o discapacidad, a disponer de tratamientos
muy eficaces, de forma que podemos decir que el destino
del paciente con ictus se configura, en gran medida,
dependiendo del acceso a una asistencia adecuada en
las primeras horas.

Algunos de estos tratamientos tienen una elevada
complejidad y su eficacia depende de la rapidez de apli-

cacion que, a diferencia de otras patologias urgentes,
debe ser aplicada en medio hospitalario, lo que supone
todo un reto de organizacion y calidad para el conjunto
del hospital y, por ende, de todo el sistema sanitario.

En esta seccion hablaremos sobre la epidemiologia
del ictus, en el sentido de centrar la magnitud del proble-
ma, como la segunda causa especffica de mortalidad y la
primera de discapacidad en el adulto y en coste socioeco-
nomico. Es de modo sistemético en nuestro sistema uno
de los GRD con més frecuentacion y peso en la casuistica
de nuestros hospitales.

No todos los tratamientos de los que hablamos su-
ponen altisima tecnificacion y elevadas inversiones: el
elemento central de la asistencia hospitalaria es la Uni-
dad de Ictus, que en esencia es una serie de medidas
organizativas y de gestién. La Unidad de Ictus es, hasta
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el momento, la medida més eficaz de tratamiento y
mas coste-efectiva. Es, ademas, el sustrato sobre el
que se han desarrollado otros tratamientos altamente
especializados que nunca se hubiesen podido desarro-
llar fuera del ambiente especializado, estandarizado y
multidisciplinar de la Unidad de Ictus.

Se hara una mencion a las evaluaciones periddicas
que la comision de seguimiento ha realizado a lo largo de
estos 10 afos de Codigo Ictus en la Comunidad de Ma-
drid, y de como se ha ido produciendo la adaptacion de
los protocolos a las sucesivas mejoras cientifico-técnicas
que han supuesto los tratamientos de reperfusién. Es la
Unidad de Ictus la que asegura la continua adaptacién
y actualizacién del sistema, posibilitando la investiga-
cién y siendo un elemento nuclear en la formacion de
nuevos especialistas y enfermeras.

Pero, mas allé del concepto de Unidad de Ictus y
su dotacion, interesa incidir especialmente en un hecho
que con mucha frecuencia se olvida por evidente: el ele-
mento central de la Unidad de Ictus es el personal con
entrenamiento especializado y el abordaje multidisciplinar.
Sin esto, no existe Unidad de Ictus. Veremos el papel
fundamental de la enfermeria especializada, tanto en la
asistencia aguda como en el apoyo psicologico a los pa-
cientes y sus familiares, asf como su papel importantisimo
de educacion sanitaria al paciente y a las familias, que
muchas veces se transforman en cuidadores.

El Codigo Ictus ha permitido que mas pacientes con
ictus tengan acceso a tratamientos eficaces, mejorando
la equidad en la atencién, de forma que el nimero de
pacientes que se benefician ha venido creciendo cada
afo. La Unidad de Ictus, como estructura especializada,
es el punto central en la asistencia hospitalaria y, aun-
gue han aumentado en la Comunidad de Madrid, es
preciso evaluar la necesidad de nuevas unidades en
areas menos dotadas, prestando especial atencién a la
formacién y especializacion del personal tanto médico
como de enfermeria, que eviten la saturacién y colapso
del actual sistema de acceso a tratamiento endovascular.

ICTUS: MORTALIDAD ESTABLE

Y CASOS NUEVOS EN ASCENSO
D. Jaime Diaz Guzman
Coordinador de la Unidad de Ictus del Hospital Doce de
Octubre

El ictus supone un importante problema de Salud
Publica, pues ademas de conllevar una importante

mortalidad, una proporcién importante de pacientes
sufren secuelas por el mismo. La incidencia de ictus va
en aumento y, por lo tanto, es una enfermedad cada
vez mas prevalente, mientras que la mortalidad parece
ir estancandose en nuestra Comunidad. Los datos que
se aportan a continuacion son los Ultimos disponibles
por las estadisticas oficiales y se refieren al afio 2015 en
la Comunidad de Madrid:

e Fallecimientos por enfermedad cerebrovascular:

2.591 (1001 hombres, 1590 mujeres).

e Morbilidad en nimeros absolutos en altas hospita-
arias:

- Isquemia cerebral transitoria: 2.018 (987 hombres

y 1031 mujeres).

— lctus: 12.032. (6.169 hombres y 5.863 muijeres).
* Tasas de morbilidad hospitalaria por 100.000 habi-

tantes:

- Isquemia cerebral transitoria: 32.

- Ictus: 188.

e Presencia de ictus en jovenes:
De 15-19 afios: 26.
De 20-24 anos: 30.
De 25-29 anos: 41.
De 30-34 arios: 80.

- De 35-39 anos: 120 casos.

No se encuentra actualizada la encuesta de discapa-
cidad, autonomia personal y situaciones de dependen-
cia del Instituto Nacional de Estadistica (INE), pero en la
encuesta del afio 2008 se indican las siguientes cifras
absolutas de supervivientes de ictus (casos prevalentes):
9.072 hombres y 15.937 mujeres.

Estas cifras invitan a la reflexion, por cuanto estamos
ante una suerte de “epidemia”, con una poblacién cada
vez mas envejecida y, si bien unas tasas de incidencia
y mortalidad que tienden a la estabilidad, unas cifras
globales de casos nuevos y prevalentes que van a ir
€en ascenso.

ORGANIZACION DE LA UNIDAD DE ICTUS
Dfa. Blanca Fuentes
Coordinadora de la Unidad de Ictus del Hospital Univer-
sitario La Paz
Presidenta de la Sociedad Madrileria de Neurologia

Las Unidades de Ictus son el modelo asistencial mas
coste-efectivo para el manejo de los pacientes con ictus,
independientemente del tipo de ictus que hayan sufrido,
bien ictus isquémico o hemorragico.
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Aunque inicialmente se desarrollaron como Unidades
de Cuidados Intensivos, en las que se admitian a los
pacientes mas graves y se aplicaban tratamientos més
agresivos, ninguno de los estudios que se realizaron para
evaluar su eficacia consiguié demostrar beneficio en el
prondstico de los pacientes. El concepto actual de Uni-
dades de Ictus, entendidas como unidades de cuidados
semicriticos, se remonta a la década de los 90, donde
se demostré claramente su impacto en la reduccion de
la mortalidad de los pacientes, aumentando ademas el
porcentaje de pacientes con buena recuperacion funcio-
nal, todo ello con un significativo mejor coste por pro-
ceso. Todas las sociedades cientfficas y la Organizacion
Mundial de la Salud han elaborado guias de préactica
clinica sobre la atencion urgente a los pacientes con ictus
agudo y coinciden en recomendar, con el mayor nivel de
evidencia que proporcionan los resultados de ensayos
clinicos y metaandlisis, el ingreso de estos pacientes en
Unidades de Ictus.

Las Unidades de Ictus se caracterizan por una
sistematizacion en la atencion al paciente, con perso-
nal entrenado, criterios de ingreso preestablecidos y
especial atencién al tratamiento agudo, y a la precoz
rehabilitacién funcional y social del paciente. Esto su-
pone el establecimiento de una sistematica diagnostica
y terapéutica precisa, asi como una eficaz coordinacion
multidisciplinar.

Los requisitos organizativos que debe cumplir una
Unidad de Ictus son los siguientes:

e Un area geogréfica determinada dentro del Ser-
vicio de Neurologia, con gestion de camas espe-
cifica.

e Coordinacion por un neurologo experto en enfer-
medades cerebrovasculares.

e Personal propio especialmente entrenado (enfer-
meria y fisioterapia).

e NUmero de camas planificado de acuerdo al &rea
de poblacién atendida (1 cama/100.000 habitantes).

e Ratio de enfermeria: al menos 1/6 pacientes.

e Colaboracion y coordinacion multidisciplinar
(Cardiologia, Cirugia Vascular, Neurorradiologia,
Neurocirugia, Rehabilitacion, Geriatria y Medicina
Intensiva).

¢ Criterios de ingreso predefinidos.

e Protocolos diagndstico-terapéuticos explicitos.

e Debe tener actividad continua 24 horas y contar
con un neurdlogo de guardia.

e Debe estar dotada con facilidades para monitori-
zacién continua y neurosonologia.

El Plan de Atencién al Ictus de la Comunidad
de Madrid establece también a la Unidad de Ictus
como eje central de la atencion de todo paciente con
ictus agudo, y es la base para que los tratamientos de
reperfusion (en el caso del ictus isquémico) puedan ser
administrados con mayor seguridad y mejores resul-
tados. A pesar de que tras la implantacion del Plan de
Ictus de la Comunidad de Madrid se haya aumentado
el niumero de hospitales con Unidad de Ictus, teniendo
en cuenta la poblacion actual, todavia son necesarias
mas camas de Unidad de ictus para evitar la sobre-
saturacion que presentan en la actualidad algunos
de ellos.

En los pacientes con ictus agudo, una vez pasada la
primera fase, en la que tienen prioridad los tratamientos
para intentar mejorar el prondstico funcional, se deben
realizan evaluaciones cognitivas, que se repiten poste-
riormente en el seguimiento ambulatorio en las consultas
de Neurologia, ya que alrededor de un 20-30% de los
supervivientes de ictus presenta alteraciones cognitivas
y del comportamiento que se ponen més en evidencia
al regresar el paciente a su domicilio.

El Cadigo Ictus de la Comunidad de Madrid no
tiene limite de edad (ni superior ni inferior), por lo que
no es cierto que el ictus en edad pediatrica esté des-
atendido. De hecho, algunos hospitales como el Hos-
pital Universitario La Paz cuenta desde hace afios con
un protocolo multidisciplinar para la atencién del ictus
pediatrico con muy buenos resultados. No obstante,
dadas sus particularidades, desde la Consejeria de
Sanidad se esta impulsando el desarrollo de una
adaptacion del Plan de Ictus a la edad pediatrica
para asegurar su rapida atencion en los hospitales que
disponen de todos los recursos humanos y materiales
para ofrecer, en las maximas condiciones de seguridad,
los tratamientos de reperfusion cerebral en el caso del
ictus isquémico.

Laimplantacién del teleictus mejora la accesibilidad
a los tratamientos especificos del ictus agudo en los
pacientes que son atendidos en hospitales sin Unidad
de Ictus. En este sentido, hay que destacar la experiencia
entre el Hospital Universitario La Paz y el Hospital Infanta
Sofia, donde el sistema de teleictus ha permitido tratar a
un mayor nimero de pacientes con trombolisis iv, redu-
ciendo ademés el tiempo desde el inicio del ictus hasta el
tratamiento, con mejoria significativa en el porcentaje de
pacientes independientes. Dicha experiencia ha servido
de base para la inminente implantacién de una red de
teleictus en nuestra Comunidad.
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ATENCION URGENTE DEL ICTUS:
SANIDAD PUBLICA Y SANIDAD PRIVADA
D. Jaime Masjuan
Jefe de Servicio de Neurologia. Profesor Asociado de la
Universidad de Alcala
Hospital Universitario Ramdn y Cajal

En las Unidades de Ictus, es de relevante importancia
el trabajo multidisciplinar de un equipo especializado en
la enfermedad cerebrovascular que, con el tiempo, ha
ido adaptandose de modo continuado a los avances y
cambios que han ocurrido en la Ultima década. También
hay que destacar las adaptaciones que han ocurrido en
muchas ocasiones antes de que la evidencia cientifica
estuviese plenamente afianzada, tal como sucedié con
el tratamiento endovascular.

En relacion a la atencidn urgente del ictus, toda-
via la sanidad privada esta muy alejada de la sanidad
publica, gracias al desarrollo en esta Ultima del disefio
e implantacion del Codigo Ictus. La ausencia de neurd-
logos de guardia y de Unidades de Ictus en la practica
totalidad de hospitales y clinicas privadas esta haciendo
que los pacientes que acuden a estos hospitales no sean
atendidos como se recomienda en las guias clinicas. Un
conjunto muy importante de ciudadanos esparioles solo
tiene este tipo de sanidad (funcionarios o militares), por lo
que se hace necesario crear equipos multidisciplinares
y Unidades de Ictus que adapten el modelo publico, ya
afianzado, al privado. En este sentido, el Grupo Quirdn
ya cuenta con una Unidad de Ictus conectada mediante
telemedicina con cuatro hospitales, posibilitando la reali-
zacion de tratamientos de reperfusion tanto intravenosos
como trombectomias disponibles las 24 horas del dia.

INTEGRACION DE LA ENFERMERIA

EN LA UNIDAD DE ICTUS
Dfia. Rosa Herrero Roldan
Responsable de Enfermeria de la Unidad de Ictus del Hos-
pital Clinico San Carlos

Se debe destacar el papel de la enfermeria en las
Unidades de Ictus, ya que es el profesional que esta las
24 horas con el paciente y la encargada de la vigilancia
constante y estrecha del paciente en todo momento.

La enfermeria debe detectar de forma inmediata el
empeoramiento neuroldgico, si se produce, pasando la
escala neurologica de forma frecuente y protocolarizada
para poder detectar, precozmente, cualquier cambio en

el estado del paciente. También es importante observar
otros signos neuroldgicos que nos indican cambios en
el enfermo: bostezos, ronquidos, alteraciones pupilares,
etcétera.

La monitorizacién no invasiva de las constantes vi-
tales (presion arterial, frecuencia cardiaca, saturacion de
oxigeno, temperatura y glucemia) la realiza la enfermera,
aplicando los conocimientos y habilidades adquiridos ex-
presamente para la atencion y cuidados de este tipo de
pacientes. No solo es aplicar la tecnologia correspon-
diente, hay que saber interpretar los datos para detectar
a cualquier hora del dia o de la noche alguna alteracién
que pueda repercutir en la evolucion del paciente.

Otra de las funciones de la enfermeria es detectar
complicaciones no neuroldgicas de forma precoz; las
mas frecuentes son la trombosis venosa profunda o la
neumonia, y todas aquellas complicaciones evitables que
pueden empeorar la situacion funcional al alta, retrasar
el proceso de alta e incluso aumentar la mortalidad. Un
claro ejemplo de esto es evitar aspiraciones, con la de-
teccion de la disfagia y el control estricto de la dieta, y
asf impedir que el enfermo haga una neumonia aspirativa
que aumenta la mortalidad de forma significativa.

Las alteraciones de la “eliminacién” y su deteccion,
0 el manejo postural adecuado desde el momento del
ingreso van a favorecer una mejor evolucion, una buena
rehabilitacidn e incluso un adecuado uso de los medica-
mentos a prescribir y mejorar su independencia al alta.

La enfermeria, desde el primer momento del in-
greso, debe comenzar a planear la estrategia de edu-
cacion del paciente y la implicacion de la familia para
favorecer la rehabilitacién y conseguir la mejor situa-
cién funcional e independencia, aprendiendo a comer,
relacionarse, adquirir posturas adecuadas, como realizar
las actividades de la vida diaria, etcétera.

Para todo esto se requiere una enfermeria entre-
nada, formada y experta que sepa administrar todos
estos cuidados, sabiendo porqué realiza cada uno, con
evidencia cientffica de todos y cada uno de los cuidados
administrados.

La enfermera es el profesional que puede hacer
que la experiencia que siente un paciente con ictus al
principio no esté protagonizada tanto por la angustia
psicoldgica. En este sentido, nuestra experiencia nos
dice que o que sienten estos pacientes puede ser:

“De repente, estoy en una cama, rodeado de

gente que no conozco, que van deprisa, dicen

cosas que no entiendo, me ponen cables, me
preguntan. ..
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Estaba en casa viendo la tele con mi mujer, me

fui a levantar y no me sujetaba.

Después recuerdo a mi mujer llorando, la vecina,

ruido de una sirena, gente en mi casa con un

uniforme diciéndome, ;como te llamas?, ;me
entiendes?, levanta el brazo, ahora la pierna.

Y mas ruido de sirena. Llegamos a otro sitio,

me quitan la ropa, mi mujer no estd, siguen las

prisas. Oigo, Vamos al TAC, subimos. Y siguen

las mismas preguntas, ¢coémo te llamas?, ;que

es esto?, mira mi nariz...

Otro sitio diferente, vuelta para un lado y para

otro, cables, mds gente que no conozco, mi

mujer sigue sin estar, las mismas preguntas.

¢Qué pasa?

¢Donde estoy?

¢Donde esta mi mujer?

¢Me voy a morir?”

Frente a esta situacion, y sabiendo que el tiempo
es vital, podemos ir explicando al paciente lo que le ha-
cemos mientras se lo hacemos. “Estds en el hospital, te
estamos midiendo la presion arterial, todos estos cables
son para controlar tus latidos, el oxigeno de tu sangre.....
Tu familia esta fuera, ahora no puede pasar, pero en un
rato vas a poder verlos un momento”.

Y ¢ por qué después de este primer momento de
prisas, no dedicar un minuto a salir a hablar con la fa-
milia?: “Hola, me llamo Rosa, soy la enfermera. Sé que
esta situacion es muy dura y no voy a pediros que estéis
tranquilos. Eso es muy facil de decir. Solo deciros que
estamos atendiendo a su familiar, le hemos puesto un
monitor para mediirle la presion, [os latidos y tenerle con-
trolado. Estan dentro los médicos y nosotras y estamos
con él en todo momento. Cuando acabemos, en un
rato 0s dejaremos entrar a verle, pero ahora oS pido que
tengais un poquito de paciencia mientras estamos con
él. Sabe que estais aqui”.

Al paciente le contamos que esta su familia, que
hemos hablado con ellos y en las siguientes horas po-
demos ir contando al paciente y a la familia qué cuidados
vamos a ir haciendo, que estamos ahi en todo momento.

Hablamos de un equipo multidisciplinar, mé-
dico, enfermera, auxiliar, rehabilitador... y por qué
no, paciente y familia; conseguir que se sientan parte
integrante del proceso va a disminuir su ansiedad y
se van a sentir Utiles. Que sepan desde el momento
del ingreso, los cuidados que vamos a administrar y
formen parte de ellos, para conseguir la mayor inde-
pendencia al alta.

Hoy por hoy, estos cuidados solo los podemos
asegurar y garantizar integrando a la enfermeria en la
Unidad de Ictus, con formacion especializada en el cui-
dado de los pacientes que han sufrido un ictus. Con esto
mejoraremos la calidad asistencial y disminuiremos los
costes sanitarios.

Por lo tanto, el mayor reto que debe abordar la en-
fermeria es conseguir una formacion académica y re-
glada para formar un equipo de enfermeria, entrenado
y experto que, ademas de administrar una excelencia
de cuidados, pueda estar al dia de los continuos cam-
bios y avances de cuidados y tratamientos. Se deben
formar equipos de enfermera y auxiliar que detecten el
empeoramiento y las complicaciones y trabajen con el
resto del equipo -médico, rehabilitador, etcétera- para
seguir una misma linea de trabajo con el paciente, cada
uno aportando sus conocimientos.

Otro aspecto importante relacionado con la enfer-
meria es la investigacion en enfermeria, una investigacion
independiente para mejorar nuestra funcién asistencial.
Para esto es necesaria la integracion plena en las Uni-
dades de Ictus y poder observar antes de plantear una
hipétesis.

La educacién sanitaria al paciente y la familia es
una de las funciones principales de la enfermeria, de-
biendo plantearse desde el momento del ingreso y
seguir una continuidad, ya que en los pacientes con
un ictus esta es importantisima debido a los grandes
déficits a los que se tienen que enfrentar, y que les ayude
la integracion en su vida familiar y social.

LOS CUIDADOS DE ENFERMERIA

EN LA FASE AGUDA
Dfia. Estefania Tapia Lopez
Enfermera de la Unidad de Ictus del Hospital Puerta de
Hierro

Los cuidados de enfermeria en los pacientes con
ictus en la fase aguda a su llegada a la Unidad de
Ictus tienen como principal objetivo minimizar la zona
afectada del cerebro y, como consecuencia, eliminar
posibles sintomas adversos. Estos cuidados estan re-
cogidos dentro de la via clinica de actuacion, entre los
que cabe destacar:

e Control de constantes (T°, TA, Telemetria, GC, Sat

y control del dolor).

e Valoracién NRL, mediante escala Glasgow y escala
canadiense.
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e Control de nutricion, comenzando con el test de
disfagia a las 24 horas, si no esta contraindicado.
¢ Movilizacion para favorecer la rehabilitacion temprana

y evitar posibles complicaciones, como pueden ser

luxaciones o espasticidad.

*  Prevencion de caidas, aplicando medidas de segu-
ridad.

e Apoyo e informacion a la familia y paciente con
ictus.

El personal de la Unidad esté debidamente formado
para poder aplicar los mejores cuidados a los pacientes
durante esta fase aguda, mediante cursos de formacién
y sesiones semanales realizadas en el servicio. Por otra
parte, se deben impartir talleres de formacion para fa-
miliares y pacientes con ictus, ya que muchos de ellos
llegan a nuestra Unidad con desconocimiento de lo que
les ha pasado y con muchas dudas acerca de como
abordar esta situacion.

Los talleres deben ser realizados conjuntamente con
logopeda, rehabilitadores y nutricionistas, y abordar los
siguientes temas:

e Informacion general del ictus, factores y riesgo.
e Signos y sintomas de alarma.

e Medidas de prevencion primaria y secundaria.
e Taller de disfagia.

e Taller de movilizacion y prevencion de caidas.
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INTRODUCCION
D. Modoaldo Garrido
Gerente del Hospital Universitario Fundacion Alcorcon y
Vicepresidente Primero de la Sociedad Espariola de Di-
rectivos de la Salud (SEDISA)

Los objetivos de salud a alcanzar en el cuidado de un
paciente que ha sufrido un ictus seran: la reduccion de la
mortalidad, del grado de discapacidad y de la necesidad
de institucionalizar al paciente, asi como la preservacion
del méximo potencial funcional y la prevencion de la apa-
ricion de otro episodio de ictus.

El enfoque multidisciplinar y la adscripcién del
paciente en su control evolutivo a un equipo profe-
sional coordinado, resultan la llave para iniciar con

éxito el proceso de rehabilitacién integrada que re-
quiere la atencién a las necesidades de este tipo
de pacientes. Los equipos deben ser redefinidos en
Su composicién y en la priorizacion de los objetivos
a alcanzar, atendiendo a la evolucion del proceso
asistencial. En este sentido, los recursos humanos y
materiales adscritos a los subsistemas que deben in-
tervenir, sanitarios (de la Atencion Primaria, Hospitalaria
y Urgente), de lo social y otros (asociaciones, volunta-
riado, etcétera) y los propios de la familia, sin olvidar
en ninguin caso la capacidad de autocuidados que el
paciente puede y debe proporcionarse a si mismo en
la medida de sus posibilidades, tienen que alinearse
para que la intervencion resulte eficaz y responda a la
eficiencia debida.
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Los pacientes con secuelas de ictus graves y espas-
ticidad discapacitante presentan unos patrones cambian-
tes de necesidades a largo plazo. En las fases iniciales,
las terapias estan basadas en el enfoque biomédico vy,
en la fase de cronificacion, la necesidad de restitucion
es sustituida por compensacion, y el enfoque biopsico-
social es mas Util para ofrecer respuestas al paciente y
a su entorno.

El sistema actual garantiza una atencion sanitaria
razonablemente homogénea y de alta calidad en las fases
iniciales, cuando el paciente esta en estado critico y la
supervivencia es el objetivo prioritario. A partir de ahi,
se requiere dar continuidad al servicio prestado en la
fase aguda, estableciendo programas individualizados
revisables atendiendo a la variabilidad del perfil de la
discapacidad, severidad, edades y de soportes familia-
res. Asimismo, asegurar la disponibilidad de equipos de
neurorrehabilitacion altamente especializados e interdisci-
plinares y atender a situaciones especiales: pacientes en
estado vegetativo, con trastornos conductuales severos
y pacientes infantiles con dafio cerebral adquirido.

Los pacientes en su entorno requieren rehabilitacion
de sus secuelas funcionales y asegurar el proceso de
adaptacion a su entorno, lo que significa que deben en-
frentarse a la aceptacion de su estado de salud y a sus
limitaciones (déficit de autocuidados, de su capacidad
para razonar, discontinuidad con su estilo de vida previo,
miedo a la recaida, trastornos de percepcion y crisis de
autoestima). Para abordar al paciente en su medio, el
trabajo enfermero, basico en este nivel de intervencion
requerira la especializacion, el desarrollo del rol enferme-
ra-cuidadora y facilitadora del autocuidado, y la utilizacion
de las herramientas necesarias para realizar la valoracion
integral, la escala de sobrecarga del cuidador, etcétera.

Sabemos qué piensan nuestros pacientes sobre cémo
se presta el servicio “mas alla de la fase aguda”: detec-
tan limitaciones en el acceso relacionadas con la edad y
perciben que no existen criterios de derivacién homogé-
neos a la hora de acceder a determinadas prestaciones.
Identifican falta de informacion, asi como, la existencia
de mayores dificultades de atencion cuando existe dafio
cognitivo asociado a trastornos conductuales severos
y diferencias importantes en la calidad de la prestacion
dependiendo del centro al que el paciente es derivado.

Nuestro sistema promueve la salud, previene la
enfermedad y presta asistencia al paciente agudo de
manera ejemplar, con muchas mas luces que sombras,
forma bien a sus profesionales y genera un alto valor
en el ambito de la investigacion biomédica, pero tiene

pendiente una asignatura: rehabilitar/cuidar/reinsertar
correctamente a sus ciudadanos enfermos. Sabemos
que el problema a resolver esta centrado en la aten-
cion a la cronicidad, en las secuelas del ictus en este
caso y en establecer el continuum asistencial en la
prestacion del servicio. Para ello, solo queda integrar
y liderar el cambio desde el enfoque debido, que no es
mas que el basado en la evidencia y en la eficiencia,
dando respuesta al problema del paciente en su entorno
y teniendo en cuenta sus valores.

INTERVENCION DE LA ENFERMERA
EN LA VUELTA A CASA
Dia. Carmen Solano Villarrubia
Enfermera del Centro de Salud Villablanca

“La enfermera centra el cuidado en la vivencia

de la enfermedad, asi como en identificar

las respuestas humanas que surgen, mas alla del
proceso patoldgico del que se trate”.

Los pacientes cuando llegan a su casa después de
un episodio agudo de ictus no solo requieren la reha-
bilitacién de las secuelas funcionales (movilidad, habla,
disfagia), sino que deben enfrentarse a un proceso de
adaptacion a la nueva situacion, de aceptacion del estado
de salud y de las limitaciones. Esto puede suponer un
déficit de autocuidado, no solo por la modificacion de las
actividades de autocuidado para satisfacer las necesida-
des basicas (AVD) como consecuencia de las secuelas
funcionales, sino porque la persona puede verse afectada
en su capacidad de razonar, de tomar decisiones y de ele-
gir adecuadamente las acciones de autocuidado a realizar.
Esto es porque padecer un ictus conlleva experimentar la
discontinuidad con un estilo de vida previo, la pérdida de
control e impotencia, el miedo a la recaida, los trastornos
en la percepcion de uno mismo 'y la autoestima.

La persona tiene que modificar el autoconcepto
y la autoimagen para aceptarse como una persona
con un estado de salud nuevo, con necesidades de
cuidado especifico, aprender a vivir con las conse-
cuencias del problema de salud y todo ello afectaré a
su capacidad para el autocuidado mas alla de las propias
limitaciones funcionales. En definitiva, el ictus es vivido
€COMO Un suceso inesperado repentino que les lleva a
sentirse completamente discapacitados y a definir la ex-
periencia como aterradora, que genera shock, miedo,
pérdida de control y confusion.
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Las mejores practicas basadas en la evidencia y
con grado de recomendacion A identificadas en 2006
por el Instituto Joanna Briggs para los pacientes en
recuperacion de un ictus incluyen:

e Mostrar sensibilidad y reconocer el abrumador senti-
miento de terror y miedo vivido en el primer periodo.

e Facilitar todos los aspectos relacionados con la
capacidad de estar conectado con la familia y
amigos, asi como la conexion espiritual, y estar
alerta a signos de aislamiento en el periodo de
recuperacion.

e Reconocer la enorme cantidad de trabajo, tanto psi-
cologica como fisica, que implica la reconstruccion
de una vida y considerar un plan de cuidados.

La enfermera de Atencion Primaria desarrolla un rol
de enfermera educadora-entrenadora en autocuidado, tal
y como queda contemplado en la Estrategia de atencion
a pacientes con enfermedad cronica de la Comunidad de
Madrid. Para ello, la enfermera referente del paciente
comenzara por una valoraciéon multidimensional que
incluird a la persona y su familia o cuidador y el do-
micilio, con el fin de determinar las necesidades de
cuidados del paciente y sus cuidadores, y establecer
un plan de cuidados para ayudar en este proceso de
adaptacion y afrontamiento, valorando la capacidad
para el autocuidado, los riesgos del hogar y el impacto
emocional de la enfermedad.

La enfermera dispone de una herramienta de valora-
cion integral que incluye de forma primordial la vivencia
del paciente. Se trata del modelo de patrones funcionales
de M. Gordon, un patrén funcional se construye con
las observaciones de la enfermera y con la vivencia del
paciente, sus percepciones en relacion a cada temay su
nivel de satisfaccion. Es asi como una parte fundamental
de esta valoracién la constituye cémo la persona inter-
preta este cambio y cémo se adapta a él.

El modelo de Gordon incluye 11 patrones funciona-
les, unos relacionados con cuestiones mas fisioldgicas
y otros con la esfera psicoemocional y espiritual. Asi, la
enfermera referente a través de los patrones funcionales
valorara:

e Percepcién-Manejo de la salud. Como siente la

persona su nivel de salud.
Qué conocimientos tiene sobre su enfermedad, so-
bre todo el régimen terapéutico, qué actitud tiene
ante los cuidados de la enfermedad, el nivel de ad-
herencia al plan y las dificultades para la integracion
de las nuevas acciones de autocuidado en la vida
diaria.

e Nutricion-metabolico. Nivel de autonomia en las
acciones de autocuidado para la alimentacién,
presencia de disfagia y conocimientos y manejo de
la disfagia, conductas de seguridad, necesidad de
ayudas técnicas o ayudas en el domicilio para la
alimentacion.

e Eliminacion. Nivel de autonomia, incontinencia,
ayudas para la eliminacion (técnicas), barreras am-
bientales, etc.

e Actividad-ejercicio. Nivel de autonomia: indice de
Barthel y Escala Lawton y Brody, ayuda para la hi-
giene, necesidad de ayudas para la movilidad, pre-
vencion de caidas, seguridad ambiental, valoracion
de barreras en el domicilio, conductas de proteccion.
Escala de Riesgo de Caidas de Downton.

e Suefio-descanso. Ayudas para dormir, riesgos de
caidas durante la noche.

e Cognitivo-perceptual. Alteraciones o cambios en la
comunicacion, la memoria, la orientacion y la capa-
cidad para resolver problemas, toma de decisiones
o utilizar el dinero. Si hay conductas de proteccion,
por ejemplo, extravios.

e Autopercepcién-autoconcepto. Como se siente/
valora si hay afectacion del autoconcepto y laimagen
de si mismo, baja autoestima. Tener en cuenta que
esto influye en el deseo de cuidarse.

e Rol-relaciones. Con quién convive y quién asume
los cuidados ante las limitaciones. Como afecta esto
ala familia. Situacion y edad del cuidador.

e Valoracion de la carga del cuidador. Cambio en los
roles familiares.

e Sexualidad-reproduccion. Alteracion en la vivencia
y satisfaccion.

¢ Afrontamiento-tolerancia al estrés. Miedo a nuevos
episodios. Situacion de ansiedad.

e Valores-creencias. Qué importa en la vida, impacto
espiritual de la enfermedad, conflicto con los valores
0 creencias importantes. Valorar si hay desesperan-
za.

Tras la valoracion, pueden identificarse problemas
del tipo:

e Afrontamiento ineficaz -Déficit de autocuidado.

e Deterioro de la movilidad fisica - Riesgo de caidas.

*  Riesgo de aspiracion - Deterioro de la deglucion.

e Baja autoestima situacional -Gestion ineficaz del
régimen terapéutico.

Estos problemas se deben trabajar de forma con-
junta con la cuidadora o cuidador principal del paciente.

A este respecto, la familia de una persona que ha pa-
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decido un ictus, sobre todo la pareja o el/la cuidadora

principal, experimentara el mismo impacto emocional

que el paciente, la interrupcién brusca de su vida, el
miedo a nuevos episodios, la necesidad de un proceso
de afrontamiento y adaptacion a la nueva situacion.

De hecho, el impacto en la vida y la salud del cuidador/

cuidadora va a depender del nivel de dependencia de la

persona que ha padecido el ictus.

Cuidar de un familiar dependiente tiene aspectos
positivos derivados de la gratificacion de cuidar de otro y
el sentimiento de utilidad, dependera de la relacion previa,
el parentesco, el significado que le dé la persona que
cuida y la vivencia de cuidar. Sin embargo, tiene aspectos
negativos como son las repercusiones en la salud fisica,
emocional, la vida social 0 econdmica. El cuidado familiar
en st mismo no produce la morbilidad, més bien son las
condiciones bajo las que se da este cuidado.

El perfil de la persona principal que presta cuidados
personales es una muijer, de entre 45y 64 afos, que
reside en el mismo hogar que la persona a la que presta
cuidados. El 76,3% de las personas identificadas como
cuidadoras principales son muijeres.

El esfuerzo fisico puede provocar lesiones del apa-
rato locomotor y el agravamiento de la artritis y otras
enfermedades crénicas, ya que muchas personas cui-
dadoras son mayores. Ademas, padecen elevados ni-
veles de depresion y ansiedad, dificultades para dormir,
sentimientos ambivalentes (de amor y odio, de afecto y
rabia, de alegria y enfado, de disculpa y culpa) y llegan
a perder el sentido de la propia vida.

Un mayor nivel educativo permite compatibilizar las
responsabilidades del cuidado con trabajo remunerado;
salir del espacio doméstico parece un factor protector.

Es preciso medir la carga del cuidador con escalas
validadas como Escala de Sobrecarga del Cuidador de
Zarit. En este sentido, intervenciones eficaces para pre-
venir la sobrecarga del cuidador (grado en que la salud
emocional o fisica de un/a cuidadora, la vida social o el
estatus financiero han sufrido como consecuencia de
cuidar a su familiar) y el cansancio del rol de cuidador
(dificultad para desempefiar el rol de cuidador/a de la
familia o de otras personas significativas) son:

e Ofrecer informacién completa a la cuidadora sobre
la enfermedad, posibles complicaciones, el manejo y
los recursos disponibles, tanto clinicos como socia-
les y legales. Los cuidadores mejor informados sobre
la enfermedad parecen tener menos depresién, pero
niveles similares de estrés y percepcion de la propia
salud.

* Programas con actividades y evaluaciones perio-
dicas: grupos de educacién o autoayuda. Apoyo y
asesoramiento individual o grupal. Contacto telefé-
nico o por Internet. Implicacion de la familia. Progra-
mas de descanso temporal. Facilitacion de recursos
disponibles.

DECALOGO BASICO PARA EL AUTOCUIDA-
DO DE LA CUIDADORA:

e Tomar conciencia de que, para cuidar bien,
la cuidadora tiene que cuidarse.

Buscar informacién sobre la enfermedad y
los recursos disponibles.

Organizar la vida cotidiana contando con
otros miembros de la familia.

Dejar un espacio diario para s mismo: para
sus relaciones, aficiones, etc.

Cuidar su propia salud: comer, dormir, adop-
tar posturas correctas para movilizar al fami-
liar y utilizar ayudas técnicas.

Saber pedir ayuda a familiares, amigos, pro-
fesionales sanitarios, recursos sociales, aso-
ciaciones de familiares, etc.

Mejorar la relacion y la comunicacion con el
familiar cuidado.

|dentificar las situaciones que le causan mas
estrés, ser capaz de analizarlas y buscar so-
luciones razonables.

Afrontar las reacciones emocionales y acep-
tarlas. Ser realista. Reforzar los sentimientos
positivos y expresar con otra persona los
negativos.

Detectar los sintomas del inicio del sindrome
de sobrecarga del cuidador.

EL PROCESO DE NEURORREHABILITACION
D. Luis Gangoiti
Jefe del Servicio de Rehabilitacion del Hospital del Tajo

Los principios fundamentales en el proceso de
neurorrehabilitacion en la fase subaguda son la con-
tinuidad y coordinacion asistencial, los programas de
atencion individualizados y los equipos de neurorreha-
bilitacion altamente especializados e interdisciplinares,
todo ello sobre la base de la igualdad de derechos de to-
dos los ciudadanos y la calidad de los servicios ofertados.

El sistema actual garantiza una atencion sanitaria
razonablemente homogénea y de alta calidad en las fa-
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ses iniciales, cuando el paciente se encuentra en estado
critico y la supervivencia es el objetivo prioritario. A partir
de ese momento, la atencion es desigual en los ambitos
de rehabilitacion y tiende a la inexistencia cuando las
necesidades son de reinsercion social. Por ello, resulta
fundamental dar continuidad al servicio iniciado en fase
aguda, ajustando los objetivos a las distintas fases por las
que pasa el afectado por dano cerebral y su familia. Ello
requiere completar la red de servicios y la coordinacion
de los diferentes niveles asistenciales, teniendo en cuenta
las diferentes administraciones publicas (autondémica y
local, Sanidad y Servicios Sociales).

En cuanto a los programas de atencion, la varia-
bilidad de perfil de discapacidad, de severidad, de
edades y de soportes familiares genera una realidad
heterogénea que requiere programas de atencion indi-
vidualizados. Dichos programas habran de ser revisados
con una periodicidad que cambiara en funcién de la fase
asistencial en la que se encuentre el paciente con dario
cerebral.

En dicho programa de neurorrehabilitacion, los obje-
tivos deben girar en torno al concepto de calidad de vida
y no en torno a la curacion o a la supervivencia, y deben
estar centrados tanto en la persona con dafno cerebral
como en su familia.

El equipo necesario para atender a estos pacientes
tiene que estar formado por un médico rehabilitador ex-
perto, que coordine a un grupo interdisciplinar de profe-
sionales (fisioterapeuta, enfermero, terapeuta ocupacio-
nal, neuropsicologo, psiquiatra, neurdlogo, neurocirujano,
trabajador social, logopeda y técnico ortoprotésico) que
trabaja conjuntamente para conseguir los objetivos del
programa individualizado. Los objetivos terapéuticos tie-
nen que haber sido acordados previamente por el equipo
y validados por el paciente o la familia.

Todo lo descrito debe realizarse sobre la base de
la igualdad de derechos de todos los ciudadanos y la
calidad de los servicios ofertados. En este sentido, la
identificacion inicial de la discapacidad resultante y su
impacto sobre la funcionalidad permiten determinar el
programa rehabilitador, evaluando ademas la alteracion
motora y sensitiva, el estado cognitivo, conductual, emo-
cional y social.

Las medidas de valoracion funcional en la rehabili-
tacion utilizan escalas genéricas y especfficas, debiendo
evaluarse también la reintegracion social y comunitaria,
la reincorporacion laboral y/o escolar, asi como la car-
ga del cuidador y la calidad de vida de los pacientes y
cuidadores.

Pero existen algunos tipos de pacientes en los que
el proceso debe contar con algunas peculiaridades
especiales, como en el caso de los afectados por dafio
cerebral adquirido, en los que cuando se diagnostica
correctamente el estado vegetativo permanente y los
pacientes son excluidos con sindrome de cautiverio, el
plan de cuidados individualizado ha de incluir apartados
especificos orientados a la prevencion de Ulceras por pre-
sion (mediante la utilizacion de los colchones, sillones y
cojines adecuados, y la realizacion de cambios posturales
pautados), la adecuada nutricion e hidratacion (mediante
el asesoramiento médico o de un nutricionista tanto en
relacién a cuanto se administra, por qué via (sonda na-
sogastrica, PEG) y de qué modo o con qué frecuencia).

También deben asociarse medidas de fisioterapia
de mantenimiento, como movilizaciones pasivas para
mantener rangos articulares, sedestacion diaria en silla
de ruedas adaptada, bipedestacion en cama basculante
0 plano inclinado, férulas posturales, etc.

Tras el alta hospitalaria y en funcion de diversas va-
riables, una de ellas la propia resistencia de la familia
a llevarle a casa 0 a buscar una residencia, se dibujan
varios destinos: retorno al domicilio con apoyo inicial
de los servicios de hospitalizacién a domicilio, de pro-
fesionales del ambito de la Atencién Primaria, ingreso
en residencia geriatrica, ingreso en servicio sanitario de
cuidados paliativos u hospitalizacion de larga duracion
en hospital terciario.

En general, tras las reuniones con la familia para
planificar los cuidados a largo plazo, las mejores opciones
finales suelen ser el ingreso en un entorno residencial es-
pecializado (las residencias geriatricas estandar no suelen
disponer de estos medios) o la adaptacion del domicilio
para acogerle a largo plazo. En este Ultimo caso, es nece-
sario articular ayuda a domicilio y supervision médica y de
enfermerfa, afiadiendo apoyo psicologico para familias.

Por otra parte, en el caso de los pacientes con
trastorno conductual severo, la mayor parte de los
problemas de conducta pueden ser abordados en los
servicios de rehabilitacidn especializados en dafio cere-
bral, siempre que se cuente con un psiquiatra consultor
y que en el equipo esté integrado un psicologo clinico o
un neuropsicdlogo con habilidades en el manejo conduc-
tual de estas complicaciones. Sin embargo, de manera
excepcional, se presentarén casos con trastornos de la
conducta muy severos, amenazantes para otras perso-
nas y resistentes a las opciones de tratamiento descritas
en el parrafo anterior. En esos casos, se necesita un
entorno con mayor capacidad de contencién de estas
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conductas y que garantice la seguridad. Las opciones

pueden ser dos: la creacion de unidades de valoracion

y tratamiento de problemas neuropsiquiatricos a nivel

comunitario 0 supracomunitario, o la creacion de una

unidad de referencia nacional para el tratamiento de los
casos con dafo cerebral y trastorno conductual severo.

La segunda opcion tiene la desventaja de las distancias

con respecto al lugar de residencia de las personas, pero

podria incorporar con mayor facilidad programas multi-
disciplinares de rehabilitacion.

En el caso especffico de pacientes infantiles con
dafo cerebral adquirido, el equipo interdisciplinar debe
estar integrado por: neuropediatra, neuropsicélogo, psi-
quiatra infantil, médico rehabilitador, fisioterapeuta, lo-
gopeda, terapeuta ocupacional y psicomotricista. En el
caso infantil deben realizarse procesos de seguimiento
mas prolongados en el tiempo, normalmente hasta los
16 anos.

Asimismo, resulta esencial la capacidad para inter-
venir cuando se manifiesten los problemas mediante
intervenciones que coincidan con la evidencia de déficit
cognitivo o con la expresion de alteracion conductual.
La deteccion de estos problemas solo puede hacerse
mediante un trabajo con las familias y con los educadores
y docentes. Dadas las particulares necesidades de estos
ninos, el ambiente escolar y la actividad docente deben
adaptarse especialmente mediante apoyos especificos
en areas de logopedia, fisioterapia, psicologia clinica in-
fantil o neuropsicologia; o bien en colegios especificos
si las secuelas son severas y presentan altos niveles de
dependencia, como en los casos de nifios en estado
vegetativo, en estado de minima consciencia o con de-
terioro intelectual muy severo.

La atencién a padres y cuidadores es un aspecto
a tener muy en cuenta, siendo necesario disponer de
unidades de ingreso o unidades de respiro familiar para
los casos més severos.

La atencién dispensada por estas unidades ha de-
mostrado mayor eficacia en las siguientes areas o niveles
de funcionamiento:

e Reduccion de las tasas de mortalidad.

e Reduccion de los déficits motores.

e Reduccion de los déficits cognitivos.

e Menor tiempo de hospitalizacion.

e Menor grado de institucionalizacion al alta.

e Reduccion del grado de discapacidad resultante o
incremento de la independencia funcional al alta in-
cluyendo los niveles de actividad y participacion de la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF).

e Menor carga subjetiva de los familiares.
e Mayor calidad de vida y satisfaccion de los pacien-
tes.

CONTINUIDAD ASISTENCIAL:

RECURSOS AL ALTA DE LOS PACIENTES
Dfa. Ana Chacon Garcia
Directora de Continuidad Asistencial del Hospital Univer-
sitario de Fuenlabrada y Ex Subdirectora de Atencion al
Paciente del SERMAS

El Plan de Ictus de la Comunidad de Madrid se plan-
tea como un plan integral que abarca desde la informa-
cion al paciente, los profesionales de Atencidn Primaria,
las urgencias y los servicios y secciones de Neurologia y
Rehabilitacion. En su introduccion, se expone que con-
templa también el manejo del paciente una vez pasada la
fase aguda en los aspectos de prevencion, rehabilitacion
y reintegracion social. No obstante, no figuran definicio-
nes, protocolos o indicadores sobre el periodo “mas alla
de la fase aguda”.

Cuando finaliza la fase aguda y el paciente esta es-
table se le da de alta del hospital. Segun la situacion
clinica del paciente, los profesionales de Neurologia y
Rehabilitacién deben determinar si precisa una rehabi-
litacion ambulatoria 0 una rehabilitacidn en régimen de
hospitalizacion. Si el paciente tiene que ser derivado a
otro centro es el facultativo el que debe decidir, en funcion
de la situacion clinica del paciente, y del tipo de cama
que quiere solicitar.

Los profesionales conocemos bien qué hacer ante
problemas clinicos, pero una vez finalizado esto no sa-
bemos qué opciones ofrecer al paciente. Gracias a los
equipos de trabajo social de los hospitales, los médicos
solicitan los recursos mas adecuados para los pacientes.
Pero es frecuente que los facultativos desconozcan qué
hay detras de todo esto.

En los Ultimos dos afios, se ha producido un cam-
bio en la gestion de recursos por el Servicio Madrilefio
de Salud. Antes, los recursos se gestionaban desde
cada hospital con los hospitales de media estancia y
los centros concertados, lo que generaba problemas de
equidad y accesibilidad a las camas. Actualmente, se
ha centralizado la gestion de recursos en Ordenacion
Asistencial en la Direccion General de Coordinacion
de la Asistencia, lo que permite conocer el mapa real
de camas disponibles y, ademas, adecuar el recurso
a cada tipo de paciente derivado.
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En la Comunidad de Madrid existen diferentes re-
cursos para la atencion de los pacientes con ictus, en-
tre los que se encuentran las camas de rehabilitacion
neuroldgica, las camas para pacientes con estado de
minima consciencia (lamadas antes de dafo cerebral
irreversible) y las camas segun el Acuerdo Marco de Dafio
Cerebral Reversible.

Una vez recibida la solicitud por ordenacién asis-
tencial, si la informacion recibida es correcta y comple-
ta, se procede a tramitar y gestionar las camas para el
paciente. Lo ideal es que el plazo de resolucion sea el
menor posible.

En este punto, es fundamental conocer la percep-
cion que tienen los pacientes de esta etapa “mas alla de
la fase aguda”. A este respecto, por ejemplo, la Asocia-
cion Madrilefa de Ictus manifiesta que “en la fase aguda
se ha avanzado mucho tanto en la prevencién como en el
tratamiento, pero hay también un despugés”. En este pun-
to, las asociaciones detectan limitaciones en el acceso
de recursos por edad, ya que los pacientes mayores
de 75 afios no se pueden beneficiar de las camas del
acuerdo marco de dafio cerebral y, ademas, tienen la
percepcién de que no existen criterios de derivacion
homogéneos entre los diferentes hospitales.

Ademés, solicitan una mejor informacién en la fase
subaguda a los pacientes y a los familiares sobre las
posibilidades de tratamiento, la evolucion esperable, los
recursos que pueden solicitar y el apoyo de asociaciones.
Por Ultimo, respecto a la rehabilitacion, consideran que
en general es escasa y que existe una mayor dificul-
tad en el tratamiento y carencias cuando existe un
dafio cognitivo a nivel emocional. Asimismo, existe la
percepcion de que hay diferencias importantes entre los
diferentes centros de rehabilitacion a los que se deriva
por el sistema publico, por lo que sugieren evaluar la
calidad percibida por los pacientes y familias, y un ma-
yor control por parte de la consejeria, asi como la libre
eleccion de centro.

ESTUDIO ETNOGRAFICO DE LA PERCEPCION
DE LA CALIDAD ASISTENCIAL DEL PACIENTE
ESPASTICO POST-ICTUS

Dna. Roser Garreta

Presidenta de la Sociedad Espariola de Rehabilitacion y

Medicina Fisica (SERMEF)

La etnografia es una disciplina de la antropologia que
se basa en la inmersion de los técnicos en las culturas y

sociedades objeto de estudio, para comprender actitu-
des, percepciones y patrones de conducta individuales
y sociales. Los estudios etnograficos se basan pues en
el estudio de personas en su “habitat natural” con el fin
de identificar comportamientos del usuario en situacio-
nes reales y conocer con detalle dificultades, creencias,
habitos, inquietudes, conductas, etcétera.

El objetivo del estudio etnogréfico de la percep-
cion de la calidad asistencial del paciente espastico
post-ictus fue realizar un trabajo piloto utilizando estas
técnicas para el andlisis de un grupo de pacientes con
hemiplejia tras un ictus utilizando la metodologia de
recording live shots (RLS, en sus siglas en inglés). En
cuanto al objetivo principal, fue entender con profun-
didad los insights vitales del paciente, derivados de
la enfermedad, con el fin de detectar oportunidades
que nos lleven a mejorar su calidad de vida. Como
objetivos especificos destacan: comprension de la en-
fermedad desde la vivencia del dia a dia, deteccion
de los insights derivados de la dolencia, identificacion
de soluciones concretas desde la observacion de la
realidad y deteccion de oportunidades de mejora para
la calidad de vida del paciente.

Se realizé el reclutamiento de pacientes entre oc-
tubre y diciembre de 2015, sumando 15 pacientes con
antecedentes de haber sufrido un ictus con afectacion
de extremidades superiores e inferiores que habian re-
querido tratamiento con toxina botulinica en una 0 més
ocasiones por su espasticidad. Se propuso la participa-
cion de manera presencial en la consulta clinica habitual
a 17 pacientes consecutivos que cumplian criterios de
inclusion. De estos 17 pacientes, 2 rechazaron participar
y de los 15 restantes se seleccionaron 11 pacientes,
aquellos que se considerd que podian ajustarse mejor
a la metodologia del estudio por sus caracteristicas y
su entorno, que fueron los que participaron de modo
activo en el estudio.

Para la metodologia RLS, aparte del criterio de in-
clusion comentado, los pacientes debian tener capaci-
dad comunicativa y aceptar la participacion activa en
el proyecto. Se incluyeron finalmente 11 pacientes y se
les realizd una ficha para conocer el perfil de cada uno
de ellos.

El estudio consistio en grabar las actividades diarias
en su ambito, es decir, en su casa, siguiendo un guion
preestablecido que definia las “escenas” basicas a gra-
bar y realizandose una entrevista etnografica mediante
la hoja de inmersion realizada por un analista experto
en estos estudios.
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Los datos obtenidos se agruparon en tres grandes
ambitos: radiografia del perfil del paciente, parcelas de
su vida afectadas por la enfermedad, insights detec-
tados y posibles soluciones o actuaciones de mejora
a poner en marcha:
¢ Radiografia del perfil del paciente. El estudio de los

datos nos permite identificar dos tipologias basicas

(los que mantienen autonomia y los que no), las di-

ferentes vivencias de la enfermedad y los factores

que influyen en ella, las diferentes etapas por las que
pasa el paciente en su evolucion y las personas clave
en su dia a dia.

* Parcelas de la vida afectadas y sus repercusiones.
En el &mbito racional se pierde agilidad, capacidad
de decision y de obtener recursos econémicos, y
en el emocional se pierde estatus, seguridad, inde-
pendencia, intimidad y alusiones, lo que provoca la
necesidad de transformar espacios en casa, redefinir
roles y cambiar objetivos. Pero, por otra parte, se
gana atencion por parte de la familia y nuevas rela-
ciones sociales.

* Insights detectados y como intervienen en cada
momento evolutivo. Se definen como factores clave
para el paciente la dependencia, dificultades en la
movilidad, necesidades de rehabilitacion, coordi-
nacion entre profesionales y niveles asistenciales,
informacién y formacion de los pacientes y familia-
res, y se establece la relevancia de cada uno de los
factores en los diferentes momentos evolutivos de
la enfermedad.

Respecto a las conclusiones e impacto de los re-
sultados, destacar que los pacientes con secuelas de
ictus grave y espasticidad discapacitante presentan
unos patrones cambiantes de necesidades a lo largo
del tiempo. En la fase inicial, tanto las terapias médicas
como las rehabilitadoras y las expectativas del paciente
y familia estan basadas en un enfoque biomédico de la
situacion. En las fases de cronicidad, este enfoque pierde
peso y puede resultar insuficiente. Asimismo, mientras
que en la fase inicial existe un deseo de restitucion, en
las fases mas cronicas se transforma en una necesidad
de compensacion, por lo que un enfoque biopsicosocial
es mas Util para ofrecer respuestas en esta fase. De
hecho, en la fase de cronicidad, la actividad fuera del
domicilio y la participacion en la comunidad en términos
de “actividad social” tienen especial relevancia para un
subgrupo de pacientes.

La experiencia del paciente y su familia refleja las
dificultades que pueden tener ambos en los casos de

enfermedades discapacitantes severas para moverse

por el sistema, no solo en términos de movilidad fisica,

sino en la busqueda de respuestas a las necesidades
cambiantes: médico adecuado, terapeuta adecuado,
silla de ruedas correcta, a qué gimnasio acudir, etcétera.

Los beneficios directos de ciertas terapias son di-
ficiles de cuantificar en los pacientes con discapacidad
severa, por o que es muy interesante saber exactamente
qué necesita el paciente. En este punto, surge el interés
que tiene el paciente en establecer una relacion de part-
nership con los profesionales sanitarios y el concepto de
medicina centrada en el paciente.

De los resultados del estudio se ha puesto en mar-
cha una serie de actuaciones de mejora dirigidas a
los pacientes con espasticidad, algunas de ellas extra-
polables a otros grupos, a la vez que nos ha sido muy
Util para pensar qué podemos y debemos hacer como
especialidad. Lo mas relevante al respecto es:

e Rehabilitacion centrada en el paciente/cuidador.

e Implicar desde el principio al paciente/cuidador/fa-
milia en el proceso.

* Hay que tener en cuenta su entorno familiar y so-
cio-econémico.

e Trabajar realmente de una forma interdisciplinar
con el resto de especialidades médicas y de pro-
fesionales de la salud que intervienen con estos
pacientes.

e Elabordaje debe ser transversal desde la fase aguda;
hay que iniciar la rehabilitacion no més tarde de las
48 horas post-ictus, excepto en los casos que el
estado de salud del paciente no lo permita.

e Conocer cuéles son nuestros recursos actuales para
poder conseguir un “continum asistencial” eficaz y
sobre todo eficiente y no solo en la fase aguda. La
medicina fisica y rehabilitadora —en la asistencia pri-
maria y méas tarde en la asistencia comunitaria— se
convierte en la pieza clave para la atencidn integral
del paciente post-ictus.

* Hay que insistir en la informacién y la formacion del
paciente y de su cuidador y familia.

e Potenciar figuras que ya estan aportando grandes
beneficios a nuestro sistema sanitario, como el pa-
ciente y el cuidador experto.

e Desarrollar un modelo de Rehabilitacion Comunitaria,
que actualmente es practicamente inexistente en
nuestro pais.

e Potenciar la telerrehabilitacion.

e Por Ultimo, y muy importante, realizar un documento/
estrategia de consenso sobre el abordaje integral del
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ictus donde todas las especialidades médicas y los

distintos profesionales que intervienen en el ictus

tengamos el mismo protagonismo.

El Cédigo Ictus y las Unidades Agudas de lc-
tus han demostrado claramente su gran aportacion
disminuyendo la mortalidad y la discapacidad en un

numero muy importante de pacientes que han sufrido
un ictus, pero todavia un 40% de los 120.000 ictus
al afio que tenemos en nuestro pais permanecen
con graves secuelas. En este sentido, es funda-
mental y urgente aportar calidad de vida a estas
personas.
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6. Impacto economico y social del ictus
., COMO mejorar la eficiencia en su gestion”?

ATENCION PREHOSPITALARIA

Presenta: D? Paloma Casado, Subdirectora General de Calidad e Innovacion del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e

lgualdad

D. Alvaro Hidalgo. Profesor Titular y Director Seminario de Investigacion en Economia y Salud

El ictus presenta un importante impacto sobre la
mortalidad, los afios vividos con discapacidad y el con-
sumo de recursos sanitarios.

Mortalidad: En Espafa, las enfermedades cardiovas-
culares son la primera causa de defuncion entre mujeres y
la segunda entre hombres. En el afo 2015, fueron respon-
sables de 28.434 defunciones (12.077 hombres y 16.357
muijeres) (INE 2015a). El ictus tiene un importante impacto
sobre la mortalidad; representa el 6,72% de todas las
defunciones en Espafa (INE 2015a) y es la causa de
més del 18% de las muertes prematuras, o que conlleva
una pérdida de unos 12 afios de vida/10.000 habitantes
(Clua-Espuny y cols., 2012, Comenderio y cols., 2012).

Discapacidad: La incapacidad causada por la enfer-
medad cardiaca isquémica y los accidentes cerebrovas-
culares va en aumento; mientras que en 1990 ocupaban
el cuarto y quinto puesto entre las enfermedades mas
discapacitantes a nivel mundial, en 2015 ocupaban el
primer y segundo puesto respectivamente (Kassebaum
y cols., 2016).

Supone la cuarta causa de anos perdidos por disca-
pacidad, la primera causa de discapacidad a largo plazo
en adultos y la segunda causa de demencia (Clua-Espuny
y col., 2012):

e | atasamedia de anos potenciales de vida perdidos
por discapacidad es 11,5 por cada 100.000 habi-
tantes (DE 7,2 afos).

e Unafio después de haber sufrido el ictus, el 41,5%
de los pacientes presenta una dependencia mode-
rada 0 mas grave y el 16% ha fallecido.

e F126,3% de los pacientes presenta un desplaza-
miento progresivo de la autonomia a la necesidad
de un cuidador.

En la region europea Euro-A (donde se encuentra
Espafa), el ictus es responsable del 6,9% de la pérdida
de afos de vida perdidos (AVP) y del 2,4% de los afios

vividos con discapacidad (AVD) (OMS 2002). De cada
100 afios de vida ajustados por discapacidad (AVAD) per-
didos por ictus en Espafa, el 69,7% fue por mortalidad
(AVP) y el 30,3% por mala salud (AVD) (Génova-Maleras
y cols., 2006).

En cuanto a los recursos sanitarios, el ictus también
implica un importante consumo. En 2015, se produjeron
104.413 altas hospitalarias a causa del ictus en Espaia
(56.113 hombres y 48.300 muijeres), lo cual supone el
2,20% de todas las altas hospitalarias (INE 2015b).

Podemos clasificar los costes del ictus en costes
directos (derivados del propio tratamiento), costes indi-
rectos (derivados de la pérdida de productividad laboral
del paciente y el cuidador, pérdida de productividad do-
méstica y mortalidad prematura) y costes intangibles
(sufrimiento o las pérdidas de calidad de vida). Los cos-
tes directos pueden ser sanitarios (farmacos, consultas,
hospitalizaciones, etcétera) y no sanitarios (transporte,
cuidados formales/informales, etcétera).

El coste total del ictus se establecié en 27.711,1 €/
paciente/afio; de los cuales 8.491,22 €/afio son costes
directos sanitarios, 18.643,5 € costes directos no sa-
nitarios y 576,39 € costes indirectos por pérdidas de
productividad (Alvarez-Sabin y col., 2017).

Normalmente, se presta mucha atencion a los costes
que se producen en la fase aguda y no tanto a los costes
que se producen a lo largo de la vida del paciente, una
vez recibe el alta. Sin embargo, el impacto social del
ictus es mucho mayor al alta que en la fase de hospi-
talizacién. Asi, mientras que los costes totales durante el
ingreso hospitalario alcanzan los 5.850 € (5.838 € costes
directos sanitarios y 12 € costes directos no sanitarios),
los costes totales al alta alcanzan los 21.860 € (2.652
€ costes directos sanitarios, 18.631 € cuidado informal
y 576 € costes indirectos derivados de la pérdida de

productividad) (Alvarez-Sabin y cols., 2017).
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FIGURA 1. Costes directos sanitarios del ICTUS.

Respecto a los costes sanitarios directos, segun los
resultados del estudio CODICE, el coste sanitario medio
por paciente del manejo del ictus agudo es de 13.139
€ (Figura 1, este coste incluye los recursos consumidos
durante la estancia hospitalaria y hasta 30 dias después
del ingreso, ademés del coste de la rehabilitacion pres-
crita al alta (Andrés-Nogales y cols., 2015). Sin embargo,
no incluye los costes en Atencion Primaria, estimados
en otros estudios en 1.630,06 € (Fernandez de Bobadilla
y cols., 2008).

Las partidas de gasto mas importantes dentro de
los costes sanitarios directos son las hospitalizaciones
(45%) y la rehabilitacion al alta (29,2%) (Andrés-Nogales
y cols., 2015).

El coste sanitario directo es especialmente relevan-
te el primer afio en comparacion con los posteriores.
Por este motivo, es importante identificar el coste ge-
nerado en los primeros meses tras el episodio, espe-
cialmente en la hospitalizacion y la rehabilitacion, al ser
los componentes que més inciden en el coste total al
alta. Ademés, los costes sanitarios directos aumentan
con la discapacidad, pudiendo variar de los 6.000 €
a los 8.500 € entre los pacientes con menor y mayor
discapacidad (Ranking 0-2 versus 3-5) (Hervas y cols.,

2005). Por este motivo, es fundamental la promocién de
estrategias como la rehabilitacion que permiten disminuir
la discapacidad y la dependencia.

Por otra parte, los costes sociales incluyen los costes
directos no sanitarios, asi como los costes indirectos
derivados de las pérdidas de productividad. El coste
social del ictus varia de los 6.300 millones de €/afio a
los 8.152 millones de €/afio en funcion del método de
calculo utilizado. Este importe supone el 69% del coste
total [costes directos derivados del cuidador (53%) +
costes indirectos (16%]], mientras que el coste directo
sanitario supone un 31% (Lopez Bastida y cols., 2005).
Estos valores son muy superiores a los que indica el
estudio llevado a cabo por Leal y cols. en 2006, que es-
tablecit los costes directos y sociales en 1.238 millones/
afio (622 millones de € en costes directos sanitarios, 297
millones de € en cuidado informal y 320 millones de € en
costes indirectos) (Leal y cols., 2006).

Segun el estudio llevado a cabo por Navarrete-Na-
varro en 2007, los costes sociales suponen el 63,5% del
coste total (10,6% costes indirectos y 60,4% cuidados
informales) y los costes sanitarios directos el 29%. Los
costes sociales aumentan con el paso de los afos desde
la aparicién del ictus (48% primer afio, 69% segundo afio
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y 70% tercer afo), mientras que los costes sanitarios
directos alcanzan su valor mas alto en el afio que aparece
elictus (37% en el afio 1 versus 23% y 24% en el afio 2
y 3) (Navarrete-Navarro y cols., 2007).

El coste del cuidado del paciente es el principal
determinante de los costes sociales. Se calcula que
en Espafia existen 330.000 supervivientes a un ictus
con discapacidad, de los cuales 193.000 (58%) reciben
cuidados informales, mas de la mitad con elevados
niveles de dependencia (Oliva y cols., 2013). De he-
cho, en Espana, los cuidados informales alcanzan los
850 millones de horas anuales y su coste se sitla entre
6.553-10.825 millones de €/afio (Oliva y cols., 2013). El
coste medio por paciente y afio varia de 21.551 €/afo
(6.490 €-31.437 €) en el estudio realizado por Hervas y
cols. a 27.314 €/aio en el estudio realizado por Oliva y
cols. (Hervas y cols., 2007, Oliva y cols., 2013).

Asimismo, y como cabria esperar, se encontraron
diferencias significativas en los costes del cuidado in-
formal segun el grado de dependencia. El coste varid
de los 28.865 €/afio entre los pacientes més graves a los
10.443 €/ano entre los pacientes menos graves (Hervas
y cols., 2007).

En este marco de costes, la intervencién precoz
del rehabilitador permite diagnosticar la discapacidad,
comenzar la intervencion rehabilitadora adecuada, pre-
ver los recursos futuros y apoyar la integracién social
y/o laboral del paciente (Ministerio de Sanidad y Poltica
Social, 2009). Por lo tanto, existe la necesidad de una
rehabilitacion especializada y urgente del ictus.

Para asegurar la maxima recuperacion posible, se
recomienda la inclusion de terapia ocupacional y logo-
pedia, ademas de realizar una intervencion temprana en
la rehabilitacion de los procesos cognitivos y relacionales
(Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009). Los fac-
tores que condicionan mayor recuperacion funcional y
menor mortalidad, tasa de institucionalizacion y estan-
cia hospitalaria son el inicio precoz, y la intensidad y
duracion adecuada del tratamiento rehabilitador (Murie
y cols., 2010).

La rehabilitacién es una de las partidas con mayor
peso en el coste directo sanitario del ictus, ya que el
64,1% de los pacientes que sufre un ictus requiere trata-
miento rehabilitador segun los resultados del estudio CO-
DICE, siendo la fisioterapia (78%), la logopedia (40,2%) y
la terapia ocupacional (18,3%) las terapias mas recibidas.
El40,3% de los pacientes recibe rehabilitacion domici-
liaria al alta, mientras que el 20,8% recibe rehabilitacion
ambulatoria. La duracién media de la rehabilitacion es de

31,37 dias (4,53 al ingreso y 26,84 al alta) (Andrés-No-

gales y cols., 2015).

Los costes del ictus son mayores segin aumenta
la discapacidad y dependencia del paciente: 21.188 €,
32.830 €, 45.231 €'y 52.263 € en los pacientes indepen-
dientes, pacientes con dependencia, leve, moderada
y grave, respectivamente (Alvarez-Sabin y cols., 2017).

Por lo tanto, la rehabilitacién debe valorarse como
una inversion y no como un gasto por el potencial
que presenta en la reduccion de la discapacidad y el
consumo futuro de recursos asistenciales (Beguiristain
y cols., 2005):

* | os pacientes que cumplen con el tratamiento reha-
bilitador reducen significativamente su dependencia,
medida a través de la escala de Rankin (Durdy cols.,
2011).

e Eltratamiento rehabilitador en unidades especificas
de neurorrehabilitacion conlleva una menor estancia
hospitalaria, disminucion del porcentaje de pacientes
que fallecen, quedan dependientes o requieren insti-
tucionalizacion. Ademas, es una intervencion coste
efectiva (Deutsch y cols., 2006, Scottish Intercolle-
giate Guidelines Network, 2010).

e La neurorrehabilitacion reduce significativamente la
mortalidad y las complicaciones intrahospitalarias, in-
crementando el porcentaje de pacientes que quedan
independientes después de haber sufrido un ictus
(Avarez-Sabin y cols., 2011). El uso de movilizaciones
tempranas en pacientes que han sufrido un ictus re-
sulta eficiente (mayor beneficio a menor coste) frente
al tratamiento habitual (Fundacion Reintegra, 2015).

e El entrenamiento funcional de la fuerza e intensida-
des mayores en la fisioterapia han demostrado su
eficiencia al reducir los costes totales (-2.617 $ y
-2.356 $, respectivamente) y mejorar los resultados
en salud aumentando los arios de vida ajustados por
calidad (AVAC) en comparacién con la fisioterapia
convencional (+0,05 y +0,12, respetivamente) (Chan
y cols., 2015).

Suponiendo que el 65% de los pacientes que reciben
el alta tras un ictus requieren rehabilitacion, pero el 50%
no acaban recibiéndola, en Espafa existirian unos 35.000
pacientes sin rehabilitar. Si la rehabilitacion de estos pa-
cientes permitiese evitar el 50% de los dependientes
graves, tendriamos 18.000 pacientes con un impacto
menor en su dependencia. Considerando que la diferen-
cia de costes entre un dependiente grave y uno leve es
de unos 19.500 €, la rehabilitacion permitiria un ahorro
en el impacto social del ictus de unos 350 millones de
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euros anuales y supondria un coste de 216 millones
de euros. Por lo tanto, existiria un beneficio social neto
de unos 134 millones de euros, cifra que permite un
andlisis de sensibilidad positivo.
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/. Recomendaciones: cOmo seguir
mejorando en la atencion al paciente con

Ictus

La disponibilidad y acceso a las Unidades de Ictus
y trombectomia sigue siendo todavia desigual, tanto
entre las diferentes CCAA como dentro de la misma
autonomia, lo que pone de manifiesto una deficiente
equidad para acceder al mejor tratamiento en fase
aguda.

En consecuencia, y habiendo transcurrido ya una
década desde que se aprobd la Estrategia en Ictus,
resulta necesario revisar los objetivos de la misma,
por si fuese preciso modificar algunos de ellos o
incorporar otros nuevos, ademas de estudiar medi-
das que posibiliten alcanzar objetivos escasamente
desarrollados hasta ahora (neurorrehabilitacion, ictus
en edad pediatrica, etcétera), pero relevantes.

En la actualidad, como linea de mejora, se esta
trabajando en un protocolo para la atencion del ictus
pediatrico (menos de 16 afos) en el que participan
neuropediatras, neurorradiélogos intervencionistas,
los neurdlogos expertos en ictus, las enfermeras
especialistas en pediatria y los fisioterapeutas del
Hospital Universitario La Paz, Hospital Universita-
rio 12 de Octubre y Hospital Universitario Ramoén y
Cajal. Asimismo, se esta trabajando para mejorar
el acceso a la rehabilitacion precoz (iniciada en las
primeras 48 horas) y a medio y largo plazo para
pacientes con secuelas. Para ello, es necesaria
la coordinacion entre los Servicios de Neurologia
y Rehabilitacién de los Hospitales y de estos con
Centros de Rehabilitacion ambulatoria para asegurar
este tratamiento, no suficientemente extendido en
la actualidad.

Ademas de la rehabilitacion precoz, hemos de ga-
rantizar también continuidad asistencial en estos
pacientes, para lo que se precisa de coordinacion
con Atencion Primaria y Servicios Sociales. Este
aspecto debiera implementarse en una préxima
actualizacion del Plan Ictus de la Comunidad de
Madrid en 2018.

Es necesario fomentar la relacion multidisciplinar con
otros servicios que se encargan del tratamiento, re-

10.

11.

12.

habilitacion y apoyo social a estos pacientes, con el
fin de promover la formacién a la poblacion general
y mejorar la cadena asistencial del ictus.

Sobre la fase de atencién prehospitalaria, es impres-
cindible definir indicadores, tanto de proceso como
de resultado.

Es preciso trabajar en los aspectos de divulgacion y
de cultura de salud para que las personas se com-
prometan con estrategias personales de autocuida-
do, como una respuesta a la idea del compromiso
con la propia salud.

Existe la necesidad del trabajo en la identificacion de
los activos en salud para desarrollar una colabora-
cion eficaz entre agentes de salud y evitar eventos
indeseados, informaciones contradictorias e inefica-
cias.

Desarrollar proyectos como paciente activo, estra-
tegias de cuidador experto y ciudadano comprome-
tido son la clave del éxito para promover la salud y
prevenir los problemas.

Construir equipos eficaces que integren enfermeras
de ambos niveles que gestionen los casos, como
profesionales diferentes para la gestion de las necesi-
dades de cuidado de los pacientes y los cuidadores,
dado que su area de competencia son las necesida-
des y la provision de los cuidados. En este marco es
fundamental el rol de las enfermeras de continuidad
asistencial que acomparian a los pacientes y sus
cuidadores por el sistema.

El reto actual para Atencion Primaria es optimizar la
calidad del seguimiento del tratamiento anticoagu-
lante en los pacientes con fibrilacion auricular, sobre
todo en términos de seguridad.

Se requiere un cambio de paradigma por parte de la
poblacién, y es que muchos pacientes con sintomas
neuroldgicos agudos siguen yendo al hospital por
sus propios medios. Aunque la proporcion va dis-
minuyendo lentamente, hoy en dia, hasta un 35%
de los pacientes no llaman al 112 cuando aparecen
sintomas de ictus. Y estos pacientes llegan mas
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tarde y con muchas menos posibilidades de tener
acceso al tratamiento agudo en la fase en la que es
mas efectivo, y en general con peor pronostico.

. Se quiere fomentar la relacion interdisciplinar con

otros servicios que se encargan del tratamiento, re-
habilitacion y apoyo social a estos pacientes, para
intercambiar experiencias, promover la formacién a
la poblacion general y mejorar la cadena asistencial
del ictus.

. Implementar sistemas de Telemedicina y Telerra-

diologia en los cuartos de Agudos o Criticos, o de

Emergencias de los Hospitales que no dispongan

de Unidad de Ictus.

Todos los Servicios de Urgencias Hospitalarias de-

ben disponer de protocolos estrictos estandarizados,

resumidos en los siguientes:

e Procedimiento de diagnostico de Codigo Ictus.

¢ Procedimiento escrito y visible de perfil potencial
de paciente subsidiario de reperfusion endovas-
cular.

¢ Procedimiento de Contacto con Unidad de Ictus
de referencia en Telemedicina/Telerradiologia, si
procede.

¢ Procedimiento de transferencia a Unidad de Ictus
de Referencia.

¢ Un Coordinador de Equipo de Ictus, en el caso
de carecer de Unidad de Ictus.

e Programas periodicos de actualizacion.

¢ Diagrama de Actuacion ante un Cédigo Ictus es-
crito y visible.

e Tabla de Diagnostico Diferencial escrito y visible.

¢ Conocimientos en interpretacion de imagenes
(TAC), que estaran disponibles 24 horas.

¢ Conocimientos en la administracion de rTPA.

. En el caso de activacion de Codigo Ictus, en Planta

de Hospitalizacidn, en Hospital que no dispone de
Unidad de Ictus, proceder a su traslado al Servicio
de Urgencias aplicando protocolo descrito.

. Generar alertas en los Sistemas de Informacién de

pacientes con posibles factores de riesgo, tanto en
situacion de prevencidn primaria como secundaria,
para dirigir posible sospecha diagnostica.

. Establecimiento de indicadores de proceso y de

resultados. El alta debe ser un proceso en equipo y
no un acto médico.

. Es preciso evaluar la necesidad de nuevas unidades

en dreas menos dotadas, prestando especial aten-
cién a la formacion y especializacion del personal
tanto médico como de enfermeria, que eviten la

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

saturacion y colapso del actual sistema de acceso
a tratamiento endovascular.

No se encuentra actualizada la encuesta de dis-
capacidad, autonomia personal y situaciones de
dependencia del Instituto Nacional de Estadistica
(INE), pero en la encuesta del afo 2008 se indica-
ron cifras absolutas de supervivientes de ictus que
invitan a la reflexion, por cuanto estamos ante una
suerte de “epidemia”, con una poblacion cada vez
mas envejecida, y, si bien unas tasas de incidencia
y mortalidad que tienden a la estabilidad, unas cifras
globales de casos nuevos y prevalentes que van a ir
€en ascenso.

Todavia son necesarias mas camas de Unidad de
Ictus para evitar la sobresaturacion que presentan
en la actualidad algunos de ellos.

La implantacion del Teleictus mejora la accesibilidad
a los tratamientos especificos del ictus agudo en
los pacientes que son atendidos en hospitales sin
Unidad de Ictus.

Un conjunto muy importante de ciudadanos espa-
fioles solo tiene este tipo de sanidad (funcionarios o
militares), por lo que se hace necesario crear equipos
multidisciplinares y Unidades de Ictus que adapten
el modelo publico, ya afianzado, al privado.
Formacién de un equipo multidisciplinar con médico,
enfermera, terapeutas, rehabilitador... y por qué no,
paciente y familia; conseguir que se sientan parte
integrante del proceso va a disminuir su ansiedad y
se van a sentir Utiles.

El mayor reto que debe abordar la enfermeria es
conseguir una formacion acadéemica y reglada para
formar un equipo de enfermeria, entrenado y ex-
perto que, ademas de administrar una excelencia
de cuidados, pueda estar al dia de los continuos
cambios y avances de cuidados y tratamientos, for-
mar equipos de enfermera y auxiliar que detecten el
empeoramiento y las complicaciones y trabajen con
el resto del equipo -médico, rehabilitador, etc.—, para
seguir una misma linea de trabajo con el paciente,
cada uno aportando sus conocimientos.

Se debe potenciar la investigacion en enfermeria, en
cuidados y en modelos de gestion, una investigacion
independiente para mejorar la funcidn asistencial de
enfermeria. Para esto es necesaria la integracion ple-
na en las Unidades de Ictus y poder observar antes
de plantear una hipdtesis.

Se deben impartir talleres de formacién para fami-
liares y pacientes con ictus, ya que muchos de ellos
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llegan a nuestra Unidad con desconocimiento de lo
que les ha pasado y con muchas dudas acerca de
cdmo abordar esta situacion.

Se requiere dar continuidad al servicio prestado en
la fase aguda, estableciendo programas individua-
lizados revisables atendiendo a la variabilidad del
perfil de la discapacidad, severidad, edades y de
soportes familiares.

Asimismo, asegurar la disponibilidad de equipos
de neurorrehabilitacion altamente especializados e
interdisciplinares y atender a situaciones especia-
les: pacientes en estado vegetativo, con trastornos
conductuales severos y pacientes infantiles con dano
cerebral adquirido.

El problema a resolver esté centrado en la atencion
a la cronicidad, en las secuelas del ictus en este
caso y en establecer el continuum asistencial en la
prestacion del servicio.

La enfermera de Atencion Primaria desarrolla un rol
de enfermera educadora-entrenadora en autocuida-
do, tal y como queda contemplado en la Estrategia
de atencién a pacientes con enfermedad crénica
de la Comunidad de Madrid. Para ello, la enfermera
referente del paciente comenzara por una valoracion
multidimensional que incluira a la persona y su familia
0 cuidador y el domicilio, con el fin de determinar las
necesidades de cuidados del paciente y sus cuida-
dores, y establecer un plan de cuidados para ayudar
en este proceso de adaptacion y afrontamiento, valo-
rando la capacidad para el autocuidado, los riesgos
del hogar y el impacto emocional de la enfermedad.
La atencidn es desigual en los ambitos de rehabilita-
cion y tiende a la inexistencia cuando las necesida-
des son de reinsercion social. Por ello, resulta fun-
damental dar continuidad al servicio iniciado en fase
aguda, ajustando los objetivos a las distintas fases
por las que pasa el afectado por dafo cerebral y su
familia. Ello requiere completar la red de servicios y la
coordinacién de los diferentes niveles asistenciales,
teniendo en cuenta las diferentes administraciones
publicas (autonémica y local, Sanidad y Servicios
Sociales).

En la fase aguda se ha avanzado mucho tanto en la
prevencion como el tratamiento, pero hay también un
después. En este punto, las asociaciones detectan
limitaciones en el acceso de recursos por edad, ya
que los pacientes mayores de 75 aros no se pueden
beneficiar de las camas del Acuerdo marco de dafo
cerebral y, ademas, tienen la percepcion de que no
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existen criterios de derivacion homogéneos entre los
diferentes hospitales.
Ademas, solicitan una mejor informacion en la fase
subaguda a los pacientes y a los familiares sobre las
posibilidades de tratamiento, la evolucion esperable,
los recursos que pueden solicitar y el apoyo de aso-
ciaciones. Por Ultimo, respecto a la rehabilitacion,
consideran que, en general, s escasa, y que existe
una mayor dificultad en el tratamiento y carencias
cuando existe un dario cognitivo a nivel emocional.
Identificacion de soluciones concretas desde la ob-
servacion de la realidad y deteccion de oportunida-
des de mejora para la calidad de vida del paciente.
El camino a seguir debe orientarse en base a:
e Rehabilitacion centrada en el paciente/cuidador.
e Implicar desde el principio al paciente/cuidador/
familia en el proceso.
Hay que tener en cuenta su entorno familiar y
socioeconémico.
Trabajar realmente de una forma interdisciplinar
con el resto de especialidades médicas y de pro-
fesionales de la salud que intervienen con estos
pacientes.
El abordaje debe ser transversal desde la fase
aguda; hay que iniciar la rehabilitacion no mas
tarde de las 48 horas post-ictus, excepto en los
casos que el estado de salud del paciente no lo
permita.
Conocer cuales son nuestros recursos actuales
para poder conseguir un “continuum asistencial”
eficaz y sobre todo eficiente, y no solo en la fase
aguda. La medicina fisica y rehabilitadora —en la
asistencia primaria y mas tarde en la asistencia
comunitaria— se convierte en la pieza clave para
la atencién integral del paciente post-ictus.
e Hay que insistir en la informacién y la formacién
del paciente y de su cuidador y familia.
e Potenciar figuras que ya estan aportando grandes
beneficios a nuestro sistema sanitario, como el
paciente y el cuidador experto.
Desarrollar un modelo de Rehabilitacion Comu-
nitaria, que actualmente es practicamente inexis-
tente en nuestro pais.
Potenciar la telerrehabilitacion.
Por ultimo, y muy importante, realizar un docu-
mento/estrategia de consenso sobre el abordaje
integral del ictus donde todas las especialidades
médicas y los distintos profesionales que intervie-
nen en el ictus tengamos el mismo protagonismo.
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Existe la necesidad de una rehabilitacién especiali-
zada y urgente del ictus. Para asegurar la méxima
recuperacion posible, se recomienda la inclusion de
terapia ocupacional y logopedia, ademas de realizar
una intervencion temprana en la rehabilitacion de
los procesos cognitivos y relacionales (Ministerio de
Sanidad y Politica Social, 2009).

La rehabilitacion debe valorarse como una inversion
y no como un gasto por el potencial que presenta en

38.

la reduccion de la discapacidad y el consumo futuro
de recursos asistenciales.

La rehabilitacién y el trabajo personalizado de los
terapeutas permitiria un ahorro en el impacto social
del ictus de unos 350 millones de euros anuales y
supondria un coste de 216 millones de euros. Por
lo tanto, existirfa un beneficio social neto de unos
134 millones de euros, cifra que permite un andlisis
de sensibilidad positivo.
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