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Prologo

En las dos ultimas décadas se ha asistido en
toda Europa a una reduccién muy deseada
de la proporcién de personas que sufren un
ictus (cuando se tiene en cuenta la edad).
Ademas, las posibilidades de recupera-
cién tras un ictus de estas personas han
mejorado en gran medida. Europa se enor-
gullece de contar con algunos de los mejo-
res sistemas de asistencia al ictus del
mundo, ha sido precursora de importantes
avances en la prevencion y el tratamiento
del ictus, posee una comunidad activa de
investigacion sobre el ictus y cuenta con
organizaciones de apoyo del paciente en
casi todos los paises.

Sin embargo, a pesar de estos avances, el
numero de ictus ha empezado a aumentar
porque estd creciendo la proporcién de
europeos mayores de 70 afios. Las proyec-
ciones recogidas en este informe indican
que entre 2015 y 2035 se producira, en
conjunto, un aumento del numero total de
episodios de ictus en la UE del 34%,
pasando de 613148 en 2015 a 819.771 en
2035. En consecuencia, la prevencién del
ictus ha de ser una prioridad. A pesar de que
la mayoria de los paises europeos cuentan
con directrices sobre el control de los facto-
res de riesgo, como la hipertension arterial
y la fibrilacién auricular, existe un infratra-
tamiento importante. Por ejemplo, mucho
menos de la mitad de las personas tratadas

por hipertensidon recibe realmente medi-
cacioén suficiente para conseguir que la pre-
sion arterial permanezca por debajo de los
objetivos deseados.

Aunque las tasas de mortalidad por ictus
han descendido durante los ultimos 20 afos,
la probabilidad de fallecer por un ictus varia
enormemente en funcién del lugar de resi-
dencia en Europa. En la actualidad, la mor-
talidad por ictus en diferentes paises oscila
entre 30 y 170 por 100.000 habitantes.
El descenso de las tasas de mortalidad
debido a un tratamiento mejor y mas rapido
supone que habra mas personas que sobre-
vivan a un ictus y vivan con las secuelas.
Por ende, cabe prever un aumento del
coste total del ictus en Europa (costes sani-
tarios y no sanitarios), estimado en unos
45.000 millones de euros en 2015.

En lo que respecta a la asistencia del ictus,
hay desigualdades evidentes a lo largo del
continente. Por ejemplo, en algunos paises
europeos preocupa la eficacia que tienen
las campafias de educacién publica para
promover una respuesta urgente al ictus.
Sin embargo, en muchos lugares de Europa
simplemente no existen servicios de urgen-
cias especializados en ictus. Las tasas de
trombdlisis (tratamiento para disolver los
coagulos) oscilan entre menos del 1% y el
16% de los pacientes.
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A pesar de que hay datos recogidos
durante mas de treinta aflos que demues-
tran la diferencia que marcan las unidades
de ictus, en Europa, Unicamente el 30% de
los pacientes recibe asistencia en una uni-
dad de ictus. La proporcién de personas
tratadas en una unidad de ictus varia entre
menos del 10% y mas del 80%, depen-
diendo del lugar de residencia. Las directri-
ces existentes de la Organizacién Europea
de Ictus no se aplican de forma sistematica
y aun no se ha hecho realidad un sistema
de asistencia especializada del ictus
basado en pruebas y de ambito continental.

El acceso a rehabilitacion y apoyo a largo
plazo también supone un problema impor-
tante en muchas partes de Europa. La
prestacion de rehabilitaciéon no es objeto
de una monitorizacién amplia en muchas
zonas de Europa e, incluso cuando se
hacen auditorias, los pacientes suelen
recibir terapias unicamente durante perio-
dos breves durante el dia mientras perma-
necen en el hospital. En varios paises hay
un acceso muy limitado a estas terapias
una vez que las personas regresan a su
domicilio. En dos de cada cinco paises de
la UE no existen servicios de tratamiento
ambulatorio.

La SAFE encargd el estudio Burden of
Stroke (Impacto del ictus) con el fin de
determinar, en cada pais de la UE en el que
opera, el impacto del ictus y el modo en
que se estd satisfaciendo la necesidad de
asistencia aguda y de seguimiento, inclui-
dos ejemplos de buenas practicas. Los
resultados de la investigacion para elaborar
este informe han llevado a la SAFE a gene-
rar una serie de iniciativas de actuacion
para los responsables de la formulacion de
politicas de la UE, los representantes de los
servicios nacionales de salud y las organi-
zaciones de apoyo a pacientes con ictus.

La SAFE es una organizacion sin animo de
lucro que representa a diversos grupos
de pacientes con ictus de toda Europa
cuyo objetivo comin consiste en conseguir
que la prevencion y la asistencia al ictus
adquieran un mayor peso en los programas
politicos europeos y nacionales, evitar la
aparicion de ictus mediante educacién y
respaldar la asistencia al ictus y la investi-
gacion centrada en el paciente. La SAFE
pretende aumentar la concienciacién acerca
de las importantes secuelas que tiene el
ictus sobre las personas y sobre la salud y
economia europeas.

Jon Barrick, Presidente de la SAFE
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Antecedentes

El ictus es un insulto cerebral que afecta a
17 millones de personas en todo el mundo
cada afo. Representa la segunda causa
mas frecuente de muertey una de las prin-
cipales causas de discapacidad fisica en
adultos?.

Los supervivientes de ictus sufren una
amplia diversidad de consecuencias de larga
duracién, tales como problemas de movili-
dad, vision, habla y memoria, cambios de
personalidad, cansancio y depresion®4l,

La SAFE encomendé al King’s College
London la elaboracién de un libro blanco
en el que se describiera el impacto del ictus
a escala mundial para su publicacién en
2007. En el momento de redactar dicho
informe no existia una evaluacién exhaus-
tiva y actualizada de las cifras de personas
afectadas por ictus, fallecidas por ictus o
con discapacidad como consecuencia de
ictus en la mayoria de los paises de la
Unién Europea (UE). Desde entonces, se
ha llevado a cabo un gran estudio mundial
y regional de estas cifras como parte del
Global Burden of Diseases, Injuries, and Risk
Factors Study (Estudio sobre el impacto
mundial de enfermedades, lesiones y facto-
res de riesgo)®. En el presente estudio se
utilizan los datos disponibles mas recientes
para describir la epidemiologia, prevencion
y asistencia al ictus en toda la UE.

Ambito del estudio y métodos

A fin de enmarcar el estudio y posibilitar
comparaciones entre diferentes paises y
regiones, la SAFE estipuld la inclusion de
distintos indicadores de calidad asistencial
en el ictus. Podrian haberse incluido
muchos mas indicadores; no obstante, con
objeto de mantener controlable el estudio
en el tiempo disponible, se eligié una lista
de 12 indicadores (Apéndice 2.1) tras con-
sultar a colegas del King’s College London
y la SAFE para hacer referencia a diferentes
partes de la “cadena” asistencial del ictus,
desde la prevencién hasta la asistencia y el
apoyo a largo plazo.

La informacion relativa a estos indicadores
y la epidemiologia del ictus en cada pais se
recopilaron a partir de una revisién de la
bibliografia cientifica y de consultas a inves-
tigadores en el campo del ictus, médicos y
representantes de organizaciones de apoyo
a pacientes con ictus.
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Estructura del informe

El informe se ha estructurado con el fin de
reflejar la cadena asistencial del ictus y esta
centrado en los 12 indicadores de calidad
asistencial en el ictus. Cada capitulo
comienza con una introduccién breve y
accesible al contenido.

En el capitulo 1 se describen las variacio-
nes a lo largo de Europa en cuanto al
numero de personas que sufren ictus y se
explica parte de la terminologia y algunas
de las fuentes de datos fundamentales.
También se ofrece una estimacion del
futuro cuadro epidemiolégico del ictus en
Europa.

El capitulo 2 esta centrado en la preven-
cion del ictus. En él se aborda la provision
de campafas educativas para el publico y
se describe en qué medida se estan con-
trolando (suficiente o insuficientemente) los
factores de riesgo de ictus mas importantes
a escala poblacional.

El capitulo 3 se centra en el ictus como
emergencia médica. En él se resumen
datos de distintos paises europeos acerca
del nivel de concienciacién publica sobre
los sintomas del ictus, la existencia de for-
macién pertinente para los profesionales
sanitarios y el impacto de los sistemas de
preaviso hospitalario.

En el capitulo 4 se describe la disponibili-
dad de un sistema organizado de asisten-
cia del ictus, es decir, asistencia en unidad
de ictus y administracion de trombdlisis.
También se subraya la importante varia-
cion en cuanto a disponibilidad y normali-
zacion de la asistencia en unidades de ictus
en toda Europa y se examinan algunas de las
barreras a la administracion de trombdlisis.

En el capitulo 5 se resumen los datos dis-
ponibles sobre la rehabilitacién hospitalaria
y extrahospitalaria en los distintos paises,
asi como el apoyo a mas largo plazo para
los supervivientes de un ictus y sus familias
por parte de organismos oficiales y organi-
zaciones voluntarias.

La seccion Recomendaciones consolida
varias acciones propuestas por los miem-
bros del consejo de la SAFE, basandose en
los datos recogidos en este informe y prio-
rizados con arreglo a los intereses promovi-
dos por las organizaciones miembros de la
SAFE.

En una publicacion independiente se faci-
lita un resumen de la epidemiologia del
ictus y los datos relativos a los 12 indicado-
res de calidad asistencial en el ictus corres-
pondientes a cada pais miembro de la UE y
la SAFE (véase www.strokeeurope.eu).
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Las desigualdades en cuanto a riesgo de
ictus y toma de medidas preventivas en
relacién con los ictus en Europa que revela
este informe deberian ser motivo de honda
preocupaciéon para los responsables de la
formulacion de politicas europeas, espe-
cialmente porque se predice un incremento
del nimero de personas afectadas por ictus
t_ | para 2035 del 34%. La SAFE tiene como

deseo una Europa en la que todos tengan
la oportunidad de prevenir la aparicion de
ictus y que quienes sufran un ictus sean tra-
tados lo antes posible en una unidad de
ictus, sean objeto de la evaluacion y rehabi-

litacion que necesitan para optimizar su =
! que tratan a personas con ictus, afectados

recuperacion y obtengan el apoyo a largo
plazo que necesitan para recuperar la
mayor independencia posible. Y nos preo-
cupa que la falta de datos unificados sobre
los episodios y resultados de ictus en
Europa sea una barrera para comparar la

tes sistemas sanitarios como dentro de
& cada uno de ellos y, por consiguiente, para
= i‘:_. mejorar la asistencia de los ictus.
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Llamada a la accidn de la SAFE a los responsables
de la formulacion de politicas de la UE

asistencia de los ictus, tanto entre diferen- |

La SAFE considera que cada Estado miem-

bro de la UE deberia contar con una estra- ‘
tegia nacional sobre ictus respaldada
activamente y financiada por la administra-
cién correspondiente que cubra toda la
cadena asistencial del ictus, lo que com-
prende concienciacion, prevencioén, diag-
nostico, tratamiento, transferencia de la
asistencia, rehabilitaciéon y reevaluacion
especializadas, asistencia y apoyo a largo
plazo, integracion social, participacion en
la vida comunitaria y asistencia al final |
de la vida. En la creacidon de tales estrate- |
gias deberian participar representantes
de la amplia diversidad de profesionales

por ictus, cuidadores y asociaciones de
voluntariado.




Por consiguiente, la SAFE insta a los responsables de la formulaciéon de politicas de la UE
(Comisioén, Parlamento, Consejo) a:

Facilitar la recopilacién coordinada de datos a escala europea. En particular, la Comisién
Europea y el Centro de Investigaciéon Conjunta deberian respaldar y promover el uso de un
registro sélido de ictus de ambito europeo, incluidos instrumentos para evaluar las necesi-
dades de prevencion y asistencia, asi como la calidad de la asistencia a lo largo de toda la
cadena asistencial del ictus.

Incorporar los indicadores de ictus utilizados en este informe (p. ej., control de la presion
arterial, tiempo puerta-aguja, coordinacion del alta y evaluaciéon de la rehabilitacidon poste-
rior al alta) al trabajo de la UE sobre la evaluacién del rendimiento de los sistemas sanitarios,
ya que son buenas medidas para evaluar la eficiencia de la organizacién y prestacion asis-
tencial en los Estados miembros.

Respaldar, junto con los Estados miembros, una Accién conjunta sobre el ictus, en el marco
del Programa de Salud de la UE. Dicha Accién conjunta deberia centrarse en abordar las
siguientes cuestiones: 1) recopilacion de datos, 2) prevencion, 3) promocién e implantacion de
estrategias nacionales sobre el ictus y 4) evaluacion del rendimiento. La Accién conjunta
deberia contar con la participacién activa de organizaciones de apoyo a pacientes con ictus
(OAPI) y su funcién crucial en toda la cadena asistencial del ictus, asi como en la creacién de
politicas, deberia quedar plenamente establecida en las estrategias nacionales sobre ictus.

e e S | ] |

Respaldar la investigacion en la experiencia comunicada por el paciente, medidas de resul-
tados y calidad de vida en toda Europa. Esto va unido a la necesidad de mas investigacio-
nes sobre el tratamiento y apoyo a largo plazo, de modo que puedan identificarse las
- practicas 6ptimas, asi como la efectividad y la relacidon coste-efectividad de diferentes
E modelos. La SAFE tiene la firme conviccion de que en estos estudios deberian intervenir
| activamente los pacientes y organizaciones de pacientes/OAPI, asi como participantes y
coinvestigadores y que también es vital generar la posibilidad de su participacion.

|

—
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Qué hay que cambiar

Los datos recogidos en este informe ponen de relieve
las mejoras que se necesitan en toda la cadena asis-
tencial del ictus. Las amplias disparidades existentes
entre paises en cuanto a prestaciones y las desigualda-
des dentro de cada pais que se han identificado en
este informe deberian ser motivo de preocupacion para
todos los responsables de la formulacion de politicas
europeas, asi como para los gobiernos nacionales y los
planificadores de salud.

El impacto del ictus

Faltan datos unificados sobre los ictus y sus resultados.
Las comparaciones a escala europea del ictus y su asis-
tencia resultan esenciales para ayudar a que cada pais
prevenga el ictus y preste una mejor asistencia y apoyo
a todos los afectados por ictus. Para poder hacer com-
paraciones precisas entre distintos paises, poblaciones
y sistemas de salud se necesita una recopilacién acor-
dada y coordinada de datos de ambito europeo. Por
consiguiente, los responsables de la formulacién de
politicas europeas, en particular la Comisién Europea y
el Centro de Investigacion Conjunta, deberian respal-
dar y promover el uso de un registro sélido de ictus de
ambito europeo para evaluar la calidad de la asistencia
a lo largo de toda la cadena asistencial del ictus.

El nUmero de personas que sufren un ictus y el numero
de las que viven con las secuelas a largo plazo aumenta-
rdn en los proximos decenios. Se necesita una planifica-
cion eficaz de la asistencia sanitaria y una asignacién de
recursos suficientes en toda Europa para abordar esta
cuestion, teniendo en cuenta que la carga econdmica
del ictus es soportada, en gran medida, por los propios
supervivientes del ictus y sus familias.

Existen limitaciones en los datos de investigacién actua-
les desde la perspectiva de los supervivientes de ictus
europeos (p. €j., se basan en gran medida en estudios
pequefios procedentes de paises, en su mayor parte, de
Europa occidental). Estas investigaciones deberian reali-
zarse de un modo mas amplio por toda Europa y los
hallazgos consolidados deberian utilizarse para influir en
la asistencia de los pacientes. La SAFE considera que
en estos estudios han de participar activamente supervi-
vientes de ictus y organizaciones de pacientes.

10 |
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Prevencién de ictus

Se ha de abordar de forma mdés sistematica y con datos cienti-
ficos el &mbito de la educacién publica en toda la UE para mejorar
los conocimientos sobre los factores de riesgo de ictus modifi-
cables, es decir, una concienciacién de que esos factores de
riesgo incrementan significativamente el riesgo de ictus, aunque
pueden tratarse en la mayoria de los casos. El hecho de aunar
fuerzas con los esfuerzos de educacion publica en relaciéon con
las demdas enfermedades cardiovasculares podria generar un
mensaje mas potente y un mayor impacto.

Ha de evaluarse la eficacia de las campafias educativas actua-
les. Nuestra comprension debe ir mas alld de medir los conoci-
mientos y la concienciacion del publico para determinar en qué
medida influyen positivamente en la conducta publica a lo largo
del tiempo. Hemos de basarnos en lo que funciona y asegurar-
nos de que la educacién publica sea eficaz y rentable. Deben
evaluarse métodos innovadores de hacer campafias (como el
uso de redes sociales o aplicaciones, campafas colaborativas
en cooperacidon con otras especialidades médicas, educacién
sobre factores de riesgo en los colegios y controles de factores
de riesgo en sitios tales como lugares de trabajo o farmacias).

En toda Europa se necesita una accion rapida y concertada para
prevenir el ictus y, especialmente, para mejorar la detecciéon vy el
tratamiento de la hipertension arterial y la fibrilacion auricular
(FA, alteracion del ritmo cardiaco con latidos rapidos e irregula-
res). Los profesionales médicos y los pacientes deben participar
por medio de una toma compartida de decisiones, con el fin de
incrementar la observancia de las directrices existentes y el cum-
plimiento de los medicamentos prescritos y de controles fre-
cuentes de la presién arterial.

Se necesita mejorar el diagndstico y tratamiento de la FA, lo que
comprende estrategias sistematicas para identificar y vigilar la
FA. La eficacia y rentabilidad de las politicas de deteccion de
la FA en poblaciones de riesgo deben evaluarse en los respecti-
vos contextos sanitarios de cada pais, al igual que los nuevos
avances, como dispositivos y aplicaciones informaticas para
detectar la FA, autocontroles del INR y nuevos tratamientos anti-
coagulantes. Una estrategia mas sistematica de vigilancia de la
observancia de las directrices (p. ej., auditorias nacionales o
regionales amplias) y, posiblemente, la incentivacion de esta
observancia, podrian mejorar las tasas de tratamiento.

Deberia haber un acceso facil a una evaluacién oportuna de los
pacientes con sospecha de AIT en centros especializados.
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El ictus como emergencia médica

La SAFE insta a realizar campafias continuas y sostenidas de
concienciacién por toda Europa para que un mayor numero
de personas conozca los sintomas del ictus y lo traten como una
emergencia médica. Dichas campafas deberian incluirse en las
estrategias nacionales sobre ictus, recibir financiacién publica y
contar con supervivientes de ictus en su planificacion y puesta
en marcha.

Necesitamos saber qué campafias europeas de educacion
publica han funcionado mejor, y por qué, a fin de poder reprodu-
cir su éxito. Se requiere una evaluacién sistematica de las cam-
pafias de salud publica emprendidas por toda Europa con el fin
de demostrar su eficacia y mejorar su impacto. Una mayor cola-
boraciéon con organizaciones voluntarias podria mejorar el im-
pacto de las campafias.

Deberia haber un enfoque mas sistematico de la formacién de
los profesionales sanitarios, utilizando métodos basados en
pruebas y una evaluacion continua de su implantacion y eficacia.

Hay necesidad de mejorar las vias clinicas en urgencias en algu-
nos centros para reducir los tiempos puerta-aguja. Las estrate-
gias dependeran de la correspondiente infraestructura sanitaria
nacional, regional y local.

Asistencia aguda

En toda Europa sigue habiendo demasiadas pocas personas tra-
tadas en unidades especificas de ictus dotadas de personal multi-
disciplinario y especializado en ictus. Se requieren esfuerzos,
especialmente en los paises de la Europa oriental, pero también
en muchas regiones europeas occidentales, para aumentar la
disponibilidad de la asistencia en unidades de ictus y de perso-
nal especializado en la asistencia de ictus.

Los planes de mejora deben priorizar la aplicacidon sistematica
de los elementos clave de la asistencia organizada en unidades de
ictus, tal como se establece en las directrices de la Organizacién
Europea de Ictus (ESO) y en directrices nacionales.

Las comparaciones de la asistencia en unidades de ictus entre
paises europeos son dificiles. El uso de unos criterios normaliza-
dos y paneuropeos de evaluacion de la asistencia en unidades
de ictus favoreceria la realizacion de evaluaciones comparativas
internacionales y podria impulsar mejoras de la calidad.

12 |




e

-

T

BALL LIFT
&
TWIST

El impacto del ictus en Europa

La trombdlisis se sigue practicando de forma insuficiente en toda
Europa. Los cambios estructurales en la asistencia del ictus den-
tro del respectivo contexto nacional y local podrian ayudar a
mejorar las tasas de trombdlisis y la evolucion de los pacientes.

En la actualidad, la trombectomia es inaccesible para la mayoria
de los pacientes europeos con ictus. Se requieren cambios orga-
nizativos con redes hospitalarias y centros de referencia regio-
nales para facilitar la aplicacion de la trombectomia en toda
Europa y para lograr una mayor disponibilidad.

Rehabilitacién y apoyo a largo plazo

Demasiados supervivientes de ictus tienen que esperar un
tiempo excesivo para ser objeto de una evaluaciéon de sus nece-
sidades de rehabilitacion y recibir tratamiento. En toda Europa, el
objetivo deberia consistir en realizar evaluaciones multidiscipli-
narias en la unidad de ictus y en comenzar la rehabilitacién en
cuanto el paciente se encuentre médicamente estable.

Se debe mejorar el acceso al tratamiento rehabilitador. En toda
Europa hay una especial falta de terapia ocupacional, logopedia
y psicoterapia.

Demasiados supervivientes de ictus abandonan el hospital sin
que se cuente con una rehabilitacion continuada. Esto resulta
especialmente preocupante para los esquemas de alta precoz
con apoyo (APA). Hay pruebas claras de que la eficacia de los
esquemas de APA depende del acceso a una rehabilitacién de la
misma intensidad que la que se habria aplicado en la unidad de
ictus.

El apoyo y el seguimiento a largo plazo continuos son insuficien-
tes en muchas partes de Europa. Instamos al desarrollo de siste-
mas nacionales con el fin de garantizar que se analicen las
necesidades y se haga un seguimiento de los supervivientes de
ictus.

Los paises deben establecer objetivos en cuanto a prevencion
secundaria, cribado de depresién y apoyo psicolégico y social.
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El impacto del ictus

Las tasas de ictus nuevos y muertes por
ictus, al ajustarlas por la edad, han dismi-
nuido durante los dos ultimos decenios en
todos los paises europeos. Las tasas decre-
cientes de ictus nuevos se atribuyen normal-
mente a unas estrategias de prevencion
eficaces, por ejemplo, control de la hiperten-
sion arterial y abandono del tabaquismo. Por
término medio, las mejoras han sido mayo-
res en los paises de la Europa occidental, lo
que ha incrementado las diferencias ya exis-
tentes entre este y oeste.

Sin embargo, debido al envejecimiento de
la poblacién europea y a la intensa asocia-
cion entre riesgo de ictus y edad, sigue
creciendo el numero de personas que
sufren ictus. Al utilizar los datos del estu-
dio Global Burden of Disease de 2015 y
las proyecciones demograficas obtenidas
de Eurostat (oficina estadistica de la UE),
cabe prever un aumento del nimero total

Prevencion del ictus

El ictus es prevenible, pero el conocimiento
publico sobre los factores de riesgo de ictus
es bajo. El impacto de las campafas educati-
vas dirigidas a modificar el comportamiento
es, en gran medida, de corta duracién.

La proporcién de la poblacion con uno o
mas factores de riesgo de ictus es notable.
La hipertension arterial, el factor de riesgo
mds importante de ictus, se encuentra sig-
nificativamente infratratada. La proporcién

de episodios de ictus en la UE del 34%
entre 2015y 2035.

Junto con la deseada mejora de las tasas
de supervivencia, cada vez hay un mayor
numero de personas que viven con las
secuelas de un ictus y necesitan asistencia
de apoyo y rehabilitacion especializadas, lo
que conlleva una carga creciente de ictus
para las familias, las sociedades y los siste-
mas sanitarios. En 2015, los costes directos
de la asistencia sanitaria ascendieron a
20.000 millones de euros en la UE, mientras
que los costes indirectos de los ictus debi-
dos al coste de oportunidad del cuidado
informal por parte de familiares y amigos y
la pérdida de productividad causada por la
morbilidad o la muerte se cifraron en otros
25.000 millones de euros. La reduccién de
la incidencia de ictus y la probabilidad de dis-
capacidad a largo plazo contribuirdn a dismi-
nuir estos costesl®’,

de personas con hipertensiéon conocida que
logran un control adecuado de la presion
arterial estd muy por debajo de la mitad. La
fibrilacion auricular (FA, una alteracion del
ritmo cardiaco con latidos rapidos e irregula-
res), otro factor de riesgo importante, no
suele diagnosticarse hasta que se ha produ-
cido un episodio de ictus, o no se trata con-
forme a directrices nacionales basadas en
pruebas y de facil disponibilidad.
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Asistencia urgente

En la asistencia del ictus, “el tiempo es
cerebro”: los pacientes con sospecha de
ictus deben ser hospitalizados, siempre
que sea posible, evaluados y tratados,
segun proceda, en cuestion de horas con el
fin de mejorar su evolucion. Sin embargo,
existe una escasa concienciacién publica
sobre el ictus como emergencia médica.
Un estudio europeo internacional reveld
que aproximadamente una de cada cinco
personas no fue capaz de identificar ningun
sintoma de ictus y que tan solo la mitad
llamaria a una ambulancia. Se estan em-
prendiendo muchas campafias educativas,
aunque en la mayoria de ellas no se hace
una evaluacién sistematica de su impacto.

De manera analoga, en la mayor parte de
los paises europeos no hay pruebas de la
imparticion y monitorizacion sistematica de
formacién del personal médico que inter-
viene en la asistencia urgente del ictus.
En muchas regiones se han mejorado
las cadenas asistenciales urgentes pre e
intrahospitalaria. Existe la oportunidad

@Starline / Freepik

de aprender de estas experiencias e inten-
tar reproducirlas en otros lugares.

Unidades de ictus

Las mejoras de la supervivencia se han
logrado especialmente desde la implanta-
cion de unidades de ictus y del tratamiento
trombolitico. Se han producido aumentos
significativos del nimero y la calidad de las
unidades de ictus en Europa. Sin embargo, a
pesar de su inclusién en directrices euro-
peas y nhacionales, se estima que Uunica-
mente el 30% de los pacientes europeos
con ictus recibe asistencia en una unidad
de ictus. Las variaciones entre paises, pero
especialmente también entre diferentes
regiones de un mismo pais, son grandes.
Las zonas rurales y aisladas suelen contar
con un acceso deficiente.

Con el fin de mejorar la calidad de la asis-
tencia recibida en las unidades de ictus, se
han elaborado unos estdndares acordados
internacionalmente de asistencia en unida-
des de ictus basados en pruebas y en la
opinién de expertos. Se ha introducido un
sistema de acreditaciéon oficial de dmbito
europeo, asi como a escala nacional en
varios paises, aunque su implantacion es
muy variable, ya que es, en su mayor parte,
voluntario.

Los beneficios de la trombdlisis estan per-
fectamente contrastados. Sin embargo, las
tasas de trombdlisis siguen estando sig-
nificativamente por debajo de las expec-
tativas. Las barreras a la administracion
de trombdlisis son numerosas y complejas,

TIEMPO ES CEREBRO
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dependiendo del contexto local: demoras
pre e intrahospitalaria, falta de unidades o
de personal especializado, falta de equipos
diagnosticos, financiacion insuficiente y sis-
temas descentralizados de asistencia del
ictus se han relacionado con unas tasas
mas bajas de trombdlisis.

Rehabilitacion y apoyo
a las necesidades a
mas largo plazo

En muchos paises hay muy poca informa-
ciéon sobre las terapias de rehabilitacion
que reciben los supervivientes de ictus,
especialmente cuando abandonan el hospi-
tal. En pocos paises se hacen auditorias de
los servicios de rehabilitacion y los estan-
dares que se emplean para medir la obser-
vancia de directrices en toda Europa no
son homogéneos.

El tipo y la calidad de las terapias a las que
pueden acceder los pacientes dependen a
menudo de dénde viven. Por ejemplo, es
posible que la rehabilitacion especializada
solo se encuentre disponible en grandes
areas urbanas. La terapia ocupacional y
el apoyo psicolégico son muy limitados o
no estan a disposicion de todos los pacien-
tes con ictus en varios paises. Los pacientes
pueden sufrir demoras prolongadas en el
comienzo de la rehabilitacion por falta de

capacidad en los centros de rehabilitacion
0 en los servicios extrahospitalarios.

Una vez que los pacientes han recibido el
alta de la asistencia aguda, el acceso a la
rehabilitacion ulterior también es muy
variable dentro y entre los paises. En apro-
ximadamente dos de cada cinco paises de
la UE no se dispone, por lo general, de tera-
pias ambulatorias. Tan solo una pequefia
minoria de los paises de la UE cuenta con
disposiciones locales para ofrecer a los
supervivientes de ictus una revision de
seguimiento con un terapeuta o médico v,
de nuevo, la practica real puede variar con-
siderablemente dentro de un pais.

Las compaiias de seguros de salud y las
autoridades sanitarias nacionales rara vez
ofrecen apoyo al paciente para adaptarse a
la vida después de un ictus, como progra-
mas de apoyo a las personas que desean
reincorporarse al trabajo. En los ultimos
5-10 afios, la mayoria de los paises europeos
han recortado la financiacién de ciertos servi-
cios de apoyo a personas con discapacidad,
como los planes de formacioén para ayudar a
que las personas se reincorporen al trabajo.

En casi todos los paises de la UE existen
organizaciones de apoyo a pacientes con
ictus (OAPI) a escala nacional. Su objetivo
consiste en ofrecer apoyo practico, emocio-
nal y juridico a los supervivientes de ictus y
sus familias y, a menudo, promover la con-
cienciacién y accién en relacién con la pre-
vencién del ictus. Se necesitan mas datos
sobre el alcance e impacto de las OAPI.
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Indicadores

A fin de estructurar el estudio y posibilitar comparaciones entre paises y regiones, se eligie-
ron los siguientes indicadores tras consultar a colegas del King’s College London y la SAFE
y en referencia a diferentes partes de la “cadena” asistencial del ictus, desde la prevencién
hasta la asistencia de seguimiento y el apoyo.

Seccidén

Indicador del informe

1. Campafias para fomentar habitos de vida saludables (p. €j., 21
concienciacion y control de la presion arterial y el colesterol)

2. Comprobacién regular de la presion arterial y tratamiento conforme | 2.2
a las directrices

3. Los adultos con fibrilacién auricular y riesgo elevado de ictus son 2.3
tratados debidamente con anticoagulantes

4. Las campafas publicas y las actividades de formacién de 31y 3.2
profesionales hacen hincapié en el ictus como emergencia médica

5. El personal de los servicios de urgencias (ambulancias) recibe 3.2
formacion para detectar a pacientes con sospecha de ictus/AlIT
y organizar el traslado inmediato al hospital

6. Los servicios hospitalarios ofrecen una asistencia organizada al ictus | 4.1
(unidad de ictus)

7. Evaluacién de los pacientes en cuanto a la posibilidad de administrar | 4.2
trombdlisis y recepcién de la misma (de estar clinicamente indicada)
lo antes posible tras el comienzo de los sintomas de ictus

8. Evaluacion urgente de los pacientes con sospecha de AIT 2.4
en relacién con el riesgo posterior de ictus

9. Evaluacién de los pacientes en cuanto a necesidades de rehabilitacion | 5.3
en los tres primeros dias después del ingreso y aplicacion
de rehabilitacion por parte de personal multidisciplinario segun
sus necesidades

10. El alta precoz de la asistencia aguda (a la unidad de rehabilitacién 5.4
hospitalaria o a la comunidad) se hace con apoyo en el caso
de pacientes médicamente estables con un deterioro leve
0 moderado

11. Se ofrece una revision a los pacientes después del ictus para 55
evaluar sus necesidades médicas y de rehabilitacion

12. Los pacientes y sus familiares y cuidadores cuentan con acceso 57
a apoyo practico y emocional
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En esta seccion se describe el numero de ictus, las muertes por ictus y las personas que
viven con las secuelas de un ictus en toda Europa. Incluye predicciones sobre el impacto
del ictus en 2035 y se analiza el coste econdmico y social de los ictus.

“Mientras me duchaba, de repente noté como

si algo me hubiera explotado en la cabeza.
Perdi la capacidad de hablar y senti como
si me hubiera desaparecido el lado derecho

del cuerpo.”

(Mujer superviviente de un ictus,
Paises Bajos)

11 ;Qué se mide?

Es importante disponer de informacion fia-
ble sobre el nimero de personas que
sufren un ictus en toda Europa y lo que les
sucede. ;Qué tipo de servicios y apoyo
reciben? ;En qué medida se recuperan? ;En
qué medida funcionan bien los servicios
sanitarios y sociales y codmo se pueden
mejorar los resultados? ;Cual es el impacto
econdomico del ictus en las personas y tam-
bién en la sociedad? ;Qué recursos se
necesitan para garantizar que todos los
que sufran un ictus obtengan la ayuda que
necesitan?

El modo en que se recaba informacion
sobre los ictus varia considerablemente a
lo largo de Europa, y los diferentes conjun-
tos de informacion tienen pros y contras. Los
registros y auditorias nacionales de ictus
(p. €j., en Austria, Dinamarca, Finlandia, Ale-
mania, Hungria, Irlanda, Israel, Polonia, Sue-
cia y Reino Unido)® constituyen una fuente
abundante de informacién, aunque, por lo
general, solo recogen informaciéon sobre
pacientes hospitalizados. Asi, por ejemplo,
mientras que en Finlandia, Suecia y Dina-
marca se recoge el 85% de los casos de
esta forma, en Polonia se incluye a menos
del 40% de los pacientes con ictus.

Ejemplo de Estonia: El Fondo Estonio de Seguros de Salud inicié tres auditorias
sobre ictus en 2003, 2010 y 2013 con el objetivo de analizar la asistencia al ictus
en Estonia. De todos (18) los hospitales, se selecciond aleatoriamente alrededor
del 1% de todos los casos anuales de ictus. Cinco expertos, aplicando un proto-
colo unificado, revisaron los documentos médicos. Neurélogos de la Sociedad
Estonia L. Puusepp de Neurdlogos y Neurocirujanos llevaron a cabo las audito-
rias. Se ha facilitado retroalimentacion a todos los profesionales sanitarios y los
resultados se han publicado en la revista médica nacional Eesti Arst®.

20 |



El impacto del ictus en Europa

Los registros poblacionales, que analizan
Unicamente una region geografica mas
pequefia, superan este problema mediante
la inclusién de informes de médicos gene-
rales y servicios ambulatorios, por ejemplo,
y también tienen la ventaja de ofrecer el
potencial de medir resultados a mas largo
plazo de los supervivientes de ictus.

Para este informe se han utilizado diversos
tipos de datos. La mayoria de los estudios
difieren en sus métodos epidemioldgicos y
estadisticos, por lo que las comparaciones
entre ellos han de hacerse con precaucion.
Este informe pretende presentar los datos
mas comparables de distintos paises con el
fin de mostrar tendencias en toda Europa.

Las medidas utilizadas con mas frecuencia son:

Incidencia: nUmero de ictus nuevos.

La incidencia de ictus depende de factores de riesgo que no pueden modificarse, como la
edad, y de otros que si son modificables, como la hipertension arterial o el tabaquismo.
Asi pues, el numero de personas que sufren un ictus se ve influido por las medidas de
prevencion.

Mortalidad: nimero de personas que fallecen como consecuencia del ictus.

Esta medida guarda relacién con la gravedad del ictus de una persona, pero también con
la calidad de la asistencia al ictus, especialmente en el contexto agudo. La medicion de la
“letalidad” (nUmero de muertes por ictus en el mes siguiente a la aparicion del ictus) guarda
una estrecha relacion con la prestacién de asistencia urgente y en el contexto agudo.

Prevalencia: numero de supervivientes de ictus en la poblacion.

El nUmero de supervivientes de ictus es un reflejo del ictus como enfermedad a largo plazo
y sefiala el grado de necesidades de rehabilitacion que deben satisfacerse.

Afos de vida ajustados por la discapacidad (AVAD) perdidos.

Combina morbilidad (nimero de afios vividos con un cierto grado de discapacidad) y morta-
lidad, estimando asi el nimero de afios de vida sana perdidos en una poblacién como con-
secuencia de una enfermedad. Resulta util para medir el impacto social del ictus a largo
plazo.



Asi pues, ;qué indican los datos?

1.2 Incidencia: ;cuantas personas
sufren un ictus?

Entre los distintos estudios existe una nota-
ble variacion en el nimero comunicado de
ictus en proporcién a la poblacién. Parte
de esa variacion obedece a diferencias rea-
les en la incidencia de ictus entre los distin-
tos paises y regiones. Sin embargo, otra
parte de dicha variacién también se debe a
los diferentes criterios y métodos utilizados
para recopilar los datos. A pesar de ello,
realmente existen algunas tendencias.

En la Tabla 1 se aprecia que en Europa hay
diferencias importantes en las tasas de inci-
dencia de ictus. Algunas de las tasas mas
altas se dan en el este y el norte de Europa
(Croacia, Estonia, Lituania o Suecia) y algu-
nas de las mas bajas, en paises mas occi-
dentales y meridionales (Francia, ltalia o
Espanfia).

-
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Esto coincide con los resultados del pro-
yecto European Registers of Strokel'. Tam-
bién se observan grandes variaciones en
cuanto a incidencia dentro de cada pais
(p. €j., ltalia, Espafia, Suecia o Reino Unido).

Entre las posibles explicaciones de estas
notables diferencias entre paises y dentro
de ellos figuran diversos perfiles de facto-
res de riesgo (p. e€j., hipertension arterial
o0 hipercolesterolemia, tabaquismo, dieta,
alcohol y ejercicio), factores socioeconémi-
cos y ambientales (contaminaciéon atmosfé-
rica, marginacién), pero también distintos
estandares de asistencia sanitaria y acceso
a la misma, lo que da lugar a diferentes gra-
dos de control de factores de riesgo y de
asistencia aguda y a largo plazo.

“Nunca antes habia
pensado en esta
enfermedad; no tenia
forma de conocerla, ya
que nadie de mi familia
habia tenido un ictus.
Pensaba que todo iba
bien y que era
relativamente joven.
Tenia 47 afos.”

(Mujer superviviente
de un ictus, Austria)
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Tabla 1: Tasas anuales de incidencia del primer ictus desde 2000 comunicadas por regis-
tros poblacionales en paises europeos y miembros de la SAFE, ordenados segun la magni-

tud de la incidencia

Pais / regién o ciudad

Periodo

del estudio

Tasa de incidencia normalizada
respecto a la poblacién de

Suecia / Orebro™ 1999-2000 254 Europa

Lituania / Kaunas!’! 2004-2006 239 3,159 @ | Europa

Croacia / region noroccidental™ | 2007-2009 224 Europa

Portugal / Oporto™! 2009-20M 203 Portugal

Estonia / Tartu™ 2001-2003 188 Europa

Portugal / Oporto™! 1998-2000 181 Europa
Islandial™! 2007-2008 177 Inglaterra y Gales
Reino Unido / Oxford(! 2002-2004 162 Inglaterra y Gales
Italia / Sicilia™! 1999-2000 154 Europa

Italia / Puglial™ 2001-2002 150 Europa

Reino Unido / sur de Londres2® | 2007-2010 150 Inglaterra y Gales
Espaia / multicéntricof?" 2006 147 Europa
Alemania / Ludwigshafen??! 2006-2007 146 Europa

Suecia / Lund-Orup!?3 2001-2002 144 Europa

Polonia / Varsovial™ 2005 147 3,126 Q Europa

Polonia / Zabrzel?4 2006-2006 131 Europa

Italia / Valle de Aostal?®! 2004-2005 126 Europa

Alemania / Erlangen(28! 2009-2010 127 3,17 Q Europa

Irlanda / norte de Dublin” 2006 18 Mundo

Espaia / Menorcal' 2004-2006 16 4,66 2 Europa

Reino Unido / Escocial?® 1998-2000 110 Mundo
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Tabla 1: continuacion

Pais / regién o ciudad Zeriodo _ Tasa de incidencia ngrmalizada
el estudio respecto a la poblacién de

Francia / Dijon(2?! 2000-2006 107 Europa

Italia / Udinel2Y 2007-2009 104 Europa

Italia / Siesto Fiorentino!™! 2004-2006 1014,63 9 Europa

Francia / Brest?®" 2010 84 Mundo

Italia / Valle de Aostal®? 2004-2008 80 Mundo

La medicién de la incidencia de ictus o la
mortalidad por ictus a lo largo del tiempo
contribuyen a evaluar el impacto de los
cambios en la prevencion y la asistencia
aguda. Por ejemplo, en Portugal, el des-
censo de las tasas de incidencia y la
mejora de los resultados de ictus en dos
periodos de registro se correlacionaron
con cambios en las estrategias naciona-
les de prevencion y tratamiento de los
ictusl® (Tabla 2). La mortalidad por ictus
disminuyé en Zagreb (Croacia) tras la
introduccion de la asistencia en unidades
de ictust® (Tabla 3).
. -

reated by Freepik
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En la Tabla 2 se observa, en conjunto,
que se ha producido una reduccién signi-
ficativa de la tasa de ictus normalizada
respecto a la edad desde 1980. Esta ten-
dencia se ha observado en paises de
rentas altas en otros estudios. En regis-
tros poblacionales se comunicé una dis-
minucion media de la incidencia de ictus
del 42% en esos paises (de 163/100.000
en 1970-1979 a 94/100.000 en 2000-
2008, normalizada respecto a la pobla-
cion mundial), en comparacién con un
aumento del 52% en los paises de rentas
bajas y mediast¥. Se supone que el des-
censo se debe a la implantaciéon de pro-
gramas eficaces de reduccion del riesgo,
como control del tabaco y tratamiento de
la hipertensidn arterial.
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Tabla 2: Tasas anuales de incidencia y letalidad (al cabo de un mes) en registros pobla-
cionales de Europa, ordenadas segun una incidencia decreciente, estable o creciente

y . 2 Poblacién Periodo Tasa de incidencia
Pa|§ / &gt normalizada del por 100.000 Letalidad
o ciudad respecto a estudio o tendencia
Portugal / Oporto™! | Portugal 1998-2000 | 261
2009-20M 203
Reino Unido / Inglaterra | 1981-1984 227 17,8%
Oxfordf°! y Gales
2002-2004 | 162 17,2%
Reino Unido / Inglaterra | 1995-1998 247 25,4% (no publicado)
Londres!29 y Gales 14,0% (no publicado)
2007-2010 | 150
Alemania / Europa 1995-1996 176 3,130 @
Erlangen(2®l
2009-2010 |[127 3,117 Q
Estonia / Tartu®637 Europa 1991-1993 230 30%
2001-2003 | 188 26%
Finlandia / Turkuf® 1982-1992 Tendencia —-1,8% Tendencia:
-3,8% &, —4,5% Q
Italia / Valle Europa 1989 177 31%
de Aostal?532]
2004-2005 | 126 19%
Mundo
2004-2008 | 100 16%
Lituania / Kaunas®? 1986-2012 Tendencia plana Tendencia
en los primeros correspondiente
ictus, aumento a ictus
de las recurrencias | isquémicos:
-4,0% &, -6,0% Q
Dinamarca / Mundo 1972-1974 85
Fredericksberg“dl
1989-1990 106
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Tabla 2: continuacién

y . < Poblacién Periodo Tasa de incidencia
PaI‘S / fetgliet normalizada del por 100.000 Letalidad
o ciudad respecto a estudio o tendencia
Francia / Dijon(2°41 Europa 1985-1989 81 17,8%
2000-2006 | 107 10,0% (2000-
2004)
Suecia/ Europa 1983-1985 134 15,4%
Lund-Orup!?3
1993-1995 158 15,4%
2001-2002 144 14,3%
Polonia / Varsovia*? | Europa 19911992 m 43%
2005 129 14,9%

En algunos registros de ictus de
larga duracidon se han comunicado
tasas crecientes de incidencia. Entre
las posibles explicaciones cabe citar
un mejor diagndéstico y una mejor
determinacion de los casos debido
al uso creciente de estudios radio-
l6gicos (D’Alessandro, 2009), asi como
unos esfuerzos preventivos aun
insuficientest9l,
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1.3 Letalidad: ;cuantas muertes estan causadas por un ictus?

La letalidad, es decir, la mortalidad por ictus en el primer mes, es una medida importante
de la gravedad del ictus y, lo que es mas relevante, de la asistencia aguda.

En las Tablas 2 y 3 se aprecian variaciones considerables en la letalidad del ictus entre dis-
tintos paises, asi como dentro de un mismo pais, por ejemplo, entre pacientes hospitaliza-
dos y no hospitalizados (Ucrania®) o entre poblaciones urbanas y rurales (Bulgarial*,
Portugal™). Las comparaciones son limitadas porque algunas de las tasas comunicadas se
remontan mas que otras en el tiempo o se refieren a poblaciones de pacientes con ictus
ligeramente diferentes.

Tabla 3: Tasas de letalidad comunicadas en estudios europeos, ordenadas por la magni-
tud de la tasa de letalidad

Pais / regién o ciudad zglnl::tzdio Tasa de letalidad

Bulgaria / Varnal*4 2000-2001 35% (edad 45-85,
48% en la poblacion rural)

Reino Unido / este de Lancashire*s! | 1995 34%

Italia / Belluno(#® 1992-1993 33%

Grecia / Arcadia*” 1993-1995 27%

Estonia / Tartu™ 2001-2003 26%

Italia / Sicilial™® 1999-2000 24%

Italia / Vibo Valential*® 1996 24%

Croacia / noroestel™? 2007-2009 24%

Ucrania / Uzhgorod“3! 1999-2000 23% (15% en hospitalizados,
37% en no hospitalizados)

Irlanda / norte de Dublin(” 2005-2006 21%

Italia / Udinef30 2007-2009 21%

Alemania / Erlangen 1994-1996 19%

Noruega / Innherred“9 1994-1996 19%

Suecia / Orebro™ 1999-2000 19%

Polonia / Zabrze?4 2005-2006 18%
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Tabla 3: continuacion

Pais / regién o ciudad zglrllcca’:tzdio Tasa de letalidad

Italia / Puglial™ 2001-2002 18%

Islandia / Reykjavik®] 1996-1997 17% (solo hospitalizados)
Hungria, Rumania, Ucrania / No 16% &, 17% 2 (solo hospitalizados)

Mures-Uzhgorod-Debrecen®"

comunicada

Reino Unido / Escocial?® 1998-2000 16%
Hungria / Debrecen®? 1994-2006 15% (solo hospitalizados)
Portugal / Oporto™! 1998-2000 15% en zonas rurales,
16,9% en zonas urbanas
Suecia / auditoria nacional®? 2010 14% (solo en hospitalizados, tasa
del 84%-92% en hospitalizados)
Finlandia / auditoria nacional®¥ 1999-2007 14% (solo en hospitalizados, tasa
del 95-98% en hospitalizados)
Reino Unido / auditoria nacional®® | 2015-2016 14% (solo hospitalizados)
Alemania / Ludwigshafeni?? 2006-2007 14%
Croacia / Zagreb®®! 2001-2006 13%, 20% en 1995-2000

(solo en hospitalizados, antes
y después de la introduccion
de las unidades de ictus)

La Organizacioén para la Cooperaciéon y el Desarrollo Econdmicos (OCDE) (http://stats.oecd.
org®) publicé las tasas de letalidad hospitalaria correspondientes a varios paises europeos.
En la Figura 1 se muestran dichas tasas de letalidad estratificadas segun el subtipo de ictus.
Estas tasas son, en general, menores que las indicadas en las Tablas 2 y 3, lo que podria
deberse a que hacen referencia a datos obtenidos en afios mas recientes, pero también
a la inclusion Unicamente de pacientes hospitalizados. Aunque en este conjunto de datos
no se incluyen muchos paises de la Europa oriental, parece que existen diferencias entre

este y oeste.
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Figura 1: Tasas de letalidad por 100 altas (adultos > 45 ainos, ajustadas por edad y sexo,
2009-2011)

Tasa de letalidad por 100 altas,
ajustada por edad y sexo, en 2009-20M
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En los Ultimos afios, las tasas de letalidad
por ictus han mejorado, en general, seguln
se ha comunicado en estudios hospitalarios
y poblacionales (Tablas 2 y 3[¢)). Ello podria
deberse a que las personas sufren ictus
menos graves, a un mejor control de los
factores de riesgo y también a un trata-
miento agudo mas precoz e intensivo. Entre
los paises europeos y miembros de la SAFE
existen desigualdades importantes en las ta-
sas de letalidad. La gran mayoria de las
tasas de letalidad comunicadas a partir de
registros poblacionales son significativa-
mente mayores que las fijadas como obje-
tivo en la declaracién de Helsingborg de
200657, segun la cual, en 2015 el 85%
de los pacientes con ictus debia sobrevivir
el primer mes. Se necesitan tasas mas actua-
lizadas procedentes de registros poblacio-

nales para comparar la situaciéon actual con
el objetivo de Helsingborg. © Can Stock Photo / 4774344sean
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1.4 Prevalencia: ;cuantas personas viven con las secuelas de un ictus?

Las tasas de prevalencia de ictus describen el numero de personas de una sociedad con
potenciales necesidades de rehabilitacion y prevencién secundaria debido al ictus. Los
estudios de prevalencia son relativamente raros en comparacion con los de incidencia y
se basan en encuestas a domicilio o en cuestionarios, con tasas de participacién muy varia-
bles. En la Tabla 4 se citan los estudios de prevalencia en Europa publicados desde el
afio 2000.

Tabla 4: Estudios de prevalencia europeos

Periodo Método de Prevalencia estimada
del estudio determinacion de casos de ictus
Alemanial®*® | 2001 Cuestionario de encuesta 4,5% (edad > 50 afios)
poblacional
Croacial®® 2005 Encuesta a domicilio 2,0%
Eslovenial®3! | 2001 Encuesta nacional 0,9% (edad 25-64 afios)
Espafna / 1994 Cuestionario de cribado 3,4%
Madrid(¢4 y evaluacioén neurolégica
Espainal®! 1991-2002 Encuesta a domicilio 6,4% (edad > 70 afios)
Finlandia®® | 2008 Base de datos nacional 1,5%
de ictus
Italial®?! 2004 Cuestionario e historias 1,5%
clinicas
Italia®" 2001 Encuesta a domicilio 8,2% &, 51% 2
(edad > 65 afios)
Paises 2000 Datos de médicos generales | 0,8%
Bajos52 . A Ao
(estimacion: 0,9% en 2020)
Reino 1995-1996 Datos de médicos generales | 0,9%
Unido!¢”]
Suecial®® Indeterminado | Datos hospitalarios 18,8% (edad > 85 afios)
y autoevaluaciones

Junto con el envejecimiento de la poblacién y la mejora de las tasas de supervivencial®®72,
estd aumentando el numero de supervivientes de ictus en Europal®?. Ello representa un reto
cada vez mayor para quienes tratan de satisfacer las necesidades a largo plazo de los
supervivientes de ictus, con repercusién en los profesionales sanitarios y sociales y sus
financiadores, asi como en las familias y otros cuidadores informales.
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1.5 Anos de vida ajustados por discapacidad perdidos

El concepto de AVAD perdidos se desarrollé
como una medida combinada de mortalidad
(afios de vida perdidos) y morbilidad (aflos vivi-
dos con discapacidad). Registra el impacto de
un problema de salud a largo plazo, desde una
mala salud leve hasta la muerte prematura, en
una unica medida resumen a escala nacional
o regional que resulta util, por ejemplo, para
calcular el coste social del ictus (coste sanita-
rio, costes de la asistencia formal e informal,
pérdida de productividad). Las estimaciones
nacionales de AVAD son muy raras, ya que los
datos necesarios para su calculo son dificiles
de obtener y se necesitan estimaciones signi-
ficativas. Segun un estudio reciente, la enfer-
medad cerebrovascular generé 1113 AVAD
por 100.000 habitantes en Espafia en 2008,
aunque apunta la existencia de variaciones
significativas en cuanto a resultados segun
diferentes estimaciones’®. Los AVAD perdidos
se utilizan mucho para hacer comparaciones
internacionales en el estudio GBD (Global
Burden of Disease) (Capitulo 1.5).

1.6 Estudio GBD (Global Burden of Disease)

A fin de superar el problema de la escasa com-
parabilidad entre los estudios, en el estudio
GBD, un programa de investigacion internacio-
nal con participacion de cientos de expertos
de todo el mundo, se han desarrollado méto-
dos estadisticos (modelos multiestado implan-
tados en el programa informatico DisMod IlI)
para elaborar modelos y calcular estimaciones
de incidencia, prevalencia, mortalidad y AVAD
perdidos especificas de la edad. Aunque el
estudio se basa en ciertos supuestos para tra-
tar los datos incompletos o de baja calidad, las
estimaciones del estudio GBD se utilizan
mucho en las publicaciones sobre ictus.

La dltima edicion se public6é como el Global
Burden of Disease Study 2015 (GBD 2015)"4
(datos disponibles en: http://ghdx.healthdata.
org/gbd-2015).

“Recibi el servicio privilegiado
del seguro; querian que volviera
a trabajar, asi que invirtieron
en mi. Y ese es el problema
a dia de hoy; han dejado
de invertir en rehabilitacion,

y ese es el motivo por el que
estoy luchando por los
pacientes, porque yo recibi una
ayuda muy buena y ahora estoy
realmente en buena forma’.

(Mujer superviviente de un ictus,
Austria)

“Los retos [para
los supervivientes de ictus
y sus familias en Grecia] son
la vida cotidiana... Pero, ademds,
el llegar a ser nuevamente
miembros utiles de la sociedad,
y creo que esto es algo
importante en todo el mundo,
no solo en [mi pais] Grecia.”

(Médico especializado enictus y
voluntario de una organizacion
de apoyo a pacientes

con ictus, Grecia)
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En la Figura 2 se presentan estimaciones nacionales del GBD 2015 en cuanto a incidencia,
prevalencia, mortalidad y AVAD perdidos en 1995y 2015.

Figura 2: Numero de ictus nuevos, supervivientes de ictus, por 100.000 habitantes en
1995 y 2015 (cifras normalizadas por edad y sexo respecto a la poblacion de referencia
mundial, GBD 2015)
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Figura 2: Numero de muertes por ictus y AVAD perdidos, por 100.000 habitantes en 1995

y 2015 (cifras normalizadas por edad y sexo respecto a la poblacion de referencia mun-
dial, GBD 2015)
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El estudio GBD pone de manifiesto impor-
tantes desigualdades en la tasa de ictus y
la mortalidad por ictus en toda Europa, de
modo que se observan tasas mas altas y
peores resultados sistematicamente en los
paises de la Europa oriental que en los de
la Europa occidental.

En toda Europa han disminuido las tasas
normalizadas respecto a la edad de ictus,
muertes por ictus y personas que sufren
discapacidad como consecuencia de ictus.
Sin embargo, las mejoras relativas han sido
mayores en los paises europeos occidenta-
les que en los orientales.

La dltima estadistica sobre enfermedades
cardiovasculares de Eurostat (oficina esta-
distica de la UE) afiade nuevos datos (datos
extraidos en octubre de 2016, http://ec.
europa.eu/eurostat). Las cifras de mortali-
dad por ictus de Eurostat indican que las
tasas normalizadas mas altas de mortalidad
por ictus fueron comunicadas por Bulgaria,
Rumania, Serbia, Letonia, Lituania, Croacia,
Hungria y Eslovaquia, mientras que las mas
bajas se comunicaron en Francia, Espafa,
Luxemburgo, Austria y Bélgica. La tasa de
mortalidad de Bulgaria (tasa mas alta) fue
casi siete veces mayor que la registrada en
Francia (tasa mas baja).

Sin embargo, actualmente no existen datos
recopilados a escala nacional, normaliza-
dos y de ambito europeo sobre ictus, lo

"4"1

@Katemangostar - Freepik.com

34 |

que origina un grado significativo de incerti-
dumbre debido a unos datos escasos o
ausentes en muchas partes de Europa,
segun lo observado en estimaciones muy
diferentes derivadas de registros pobla-
cionales, conjuntos de datos hospitalarios
o el estudio GBD. Por ejemplo, en lo que
respecta al Reino Unido, existe una gran
discrepancia entre el niumero de ictus esti-
mado para 2015 en el estudio GBD (43.000)
y las estimaciones basadas en la auditoria
nacional de ictus (110.000)"5. Ello ilustra
que, por ahora, las estimaciones nacionales
del impacto del ictus, las comparaciones
entre paises y sistemas sanitarios y las pro-
yecciones futuras han de valorarse con
notables reservas.
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1.7 ;Qué puede predecirse sobre el impacto futuro del ictus en Europa?

Los datos indican que las tasas de inciden-
cia de ictus normalizadas respecto a la
edad estan disminuyendo. Se trata de algo
deseable, aunque esta tendencia se vera
superada por una poblaciéon cada vez mas
envejecida. Ademas, las mejores tasas de
supervivencia por ictus suponen que habra
mas personas que vivirdn con ictus como
enfermedad a largo plazo.

Los modelos que generan estimaciones del
impacto futuro del ictus suelen combinar
proyecciones demograficas nacionales con

tasas estimadas de incidencia y superviven-
cia, que en ocasiones cubren los supues-
tos mas favorables y mas desfavorables.
Basandose en estos métodos, se predijo un
aumento del numero de episodios de ictus
del 36% en la Unién Europea combinada
con Islandia, Noruega y Suiza entre 2000
(1,1 millones) y 2025 (1,5 millones)”®. Tan
solo en unos pocos estudios se ha calcu-
lado el impacto futuro del ictus a escala
nacional, si bien todos ellos predicen un
incremento significativo (Tabla 5).

Tabla 5: Estudios europeos con estimacion del impacto futuro del ictus

Periodo

.. Estimacion
de proyeccion
Paises 2000-2020 Incidencia: +17%
iosl62]
Bajos Prevalencia: +16%
Afos de vida potenciales perdidos: +30%
Finlandia””! 2000-2030 Numero de ictus suponiendo a escala nacional una
+ Tasa estable de incidencia: +75%
+ Disminucién continua de la tasa de incidencia: +5%
Alemania / 2005-2050 Numero de ictus suponiendo a escala regional
Hessel’8l una tasa de incidencia estable: +68%
Irlandal’® 2007-2021 Ndmero de ictus suponiendo a escala nacional
una tasa de incidencia estable: +58%
Suecia® 2001/2-2050 NuUmero de casos de ictus suponiendo a escala
nacional una
» Tasa estable de incidencia: +59%
« Disminucién de la tasa del 2% cada 5 afios: +33%
« Aumento de la tasa del 2% cada 5 afios: +91%
Italia®”! 1991-2016 Numero de ictus suponiendo a escala nacional
una tasa de incidencia estable: +22%
Reino Unido®" | 1983-2023 NuUmero de ictus suponiendo a escala nacional
una tasa de incidencia estable: +30%




Para este informe se han calculado proyec-
ciones epidemioldgicas correspondientes a
todos los paises de la UE para 2025y 2035
utilizando las tasas mas recientes, especifi-
cas para edad y sexo, de incidencia, preva-
lencia, muerte y AVAD segun el estudio
GBD. Estas tasas se aplicaron a las proyec-
ciones demograficas de cada pais (desglo-
sadas por edad y sexo) procedentes de
Eurostat para obtener cifras absolutas pro-
yectadas. De nuevo, queremos resaltar que
todas las estimaciones nacionales llevan
afladido un grado significativo de incerti-
dumbre. Sin embargo, dado que la varia-
cion porcentual con el tiempo de nuestro
modelo depende exclusivamente de los
cambios en la composicién demogréafica,
dichas variaciones porcentuales deberian
ser mas fiables que las cifras absolutas.

A partir de las tasas de incidencia GBD,
entre 2015 y 2035 se producird un aumento
del nimero total de episodios de ictus en
la UE del 34%, desde 613.148 en 2015 a
819.771 en 2035.

Esto es coherente con la expectativa de
que el envejecimiento de la poblacién
superara el descenso de las tasas de inci-
dencia normalizadas respecto a la edad. El
mayor aumento porcentual se dard en
Luxemburgo (78%) y el mayor incremento
absoluto en Polonia (26.807) (Figura 3).
Nuestras proyecciones respecto a la varia-
cién porcentual de los episodios de ictus y
AVAC perdidos para 2015-2035 pueden
consultarse, en relacién con cada pais,
en el informe independiente titulado “Visién
general de la carga y asistencia del ictus
en cada pais miembro de la UE y de SAFE,
SAFE, 2017".




Figura 3: Numero estimado de ictus en 2015 y 2035 en paises de la UE
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El nimero de supervivientes de ictus en la UE
ascendera de 3.718.785 en 2015 a 4.631.050
en 2035, lo que supone un aumento de casi
1.000.000 o un 25%.

El mayor aumento se dard en Luxemburgo
(72%) y el mayor incremento del numero
absoluto, en el Reino Unido (193.861).

Habra un aumento del nimero de muertes
por ictus del 45%, desde 532.321 en 2015 a
770.038 en 2035.

Esta cifra varia entre un aumento del 10%
en Lituania y del 101% en Malta, dandose el
mayor incremento absoluto en Alemania, de
29.243.

En conjunto, se producira un aumento de
los AVAD perdidos del 32% entre 2015 y
2035 (de 609.721 a 861.878).

El mayor incremento porcentual se dara
en Malta (63%), sin cambios practicamente en
Lituania (1%). EI Reino Unido presentara el
mayor aumento absoluto de AVAD, desde
609.721 en 2015 a 861.878 en 2035.
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1.8 Carga econdémica y social del ictus

En la UE, el coste total del ictus en 2015 se
calculé en 45.000 millones de euros®?. El
44% de esta cantidad, es decir, 20.000 millo-
nes de euros, correspondié a costes sanita-
rios directos. El 72% de los costes sanitarios
directos correspondieron a la asistencia
hospitalaria y el 7%, a medicamentos. En la
Figura 4 se muestran los costes sanitarios
directos del ictus per capita en 2015. A efec-
tos comparativos, se incluye la incidencia
bruta de ictus en 2015 (GBD 2015) en la
Figura 4, que demuestra que no existe aso-
ciacién entre el gasto nacional per capita y
la tasa nacional de ictus nuevos.

El coste sanitario directo per capita varid
ampliamente en toda la UE, desde 132 euros
en Finlandia hasta 7 euros en Bulgaria, lo
que equivale a una diferencia de 19 veces.
El gasto sanitario global también varia entre
los paises europeos®l y las proporciones
del gasto sanitario global dedicado al ictus
varian menos entre los paises que el gasto
especifico del ictus per capita: Finlandia y
Hungria dedicaron el 4% de su gasto sani-
tario total al ictus, mientras que Dinamarca
dedicé menos del 1%. Por consiguiente,
la cantidad de dinero gastado en ictus
depende no solo de los significativamente
diferentes presupuestos sanitarios naciona-
les globales, sino también de las diversas
asignaciones dentro de cada presupuesto.

La mayoria de los estudios en los que se
mide el coste del ictus solo tienen en
cuenta los costes sanitarios directos. Ello
infravalora enormemente el coste total del
ictus porque no tiene en cuenta los costes
no sanitarios, como los cuidados informales
(el coste de oportunidad de la asistencia no
remunerada prestada por familiares o ami-
gos) o la pérdida de productividad debida a
muerte o discapacidad.

Los costes de los cuidados informales se
estimaron en 15.900 millones de euros
o el 35% del coste total del ictus en la UE
en 2015. Las pérdidas de productividad se
estimaron en 5.400 millones de euros o el
12%, por pérdidas debidas a muerte, y de
4.000 millones de euros o el 9% por pérdi-
das debidas a morbilidad.

La carga econdmica del ictus es asumida
por la sociedad en su conjunto mediante
pagos por impuestos y aportaciones a
seguros, pero también significativamente
por los propios supervivientes de ictus y
sus familias y amigos. En la Figura 4 se pre-
sentan los costes no sanitarios del ictus en
paises de la UE en 2015, de nuevo en com-
paracién con las estimaciones de prevalen-
cia de ictus del GBD; es decir, niUmero de
supervivientes de ictus en 2015.

Dado que cabe esperar que el numero de
ictus y el nUmero de supervivientes de ictus
aumenten en los préximos decenios, el
impacto econémico del ictus requerira mas
atencion en lo que respecta a una planifica-
cién sanitaria y asignacion de recursos efi-
cacesl®¥, asi como a la carga econdmica
que soportan los supervivientes de ictus y
sus familiares y amigos.
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Figura 4: Costes sanitarios y no sanitarios de los ictus per capita en 2015 en Europa, e
incidencia y prevalencia brutas de ictus por 10.000 habitantes en 2015 (GBD 2015)

Costes sanitarios Costes no sanitarios

B Costes sanitarios de los ictus per cépita en 2015 en Europa B Costes no sanitarios de los ictus per capita en 2015 en Europa

Ictus por 10.000 habitantes en 2015 Supervivientes de ictus por 10.000 habitantes en 2015
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Ademads del impacto econdmico del ictus, los supervivientes de ictus suelen sufrir una
amplia variedad de secuelas fisicas y mentales. A menudo, estas son duraderas y pueden
tener una importante repercusiéon en la vida de los pacientes y sus familias. Son tipicas las
alteraciones de la movilidad, visién y habla, la depresién y los trastornos cognitivos, como
problemas de memoria, alteraciones de la personalidad y cansanciot®.

Por su naturaleza, los efectos de estas alteraciones son complejos y dificiles de cuantificar.
Ha de realizarse maés investigacién sobre las experiencias comunicadas por los pacientes y
medidas de resultados, asi como estudios de calidad de vida. La SAFE considera que en
estos estudios deberian intervenir activamente pacientes, cuidadores y organizaciones de
pacientes/OAPI, participantes y coinvestigadores.
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“Mi médico general fue la mejor,
fue fantastica. [No obstante,]
Cuando llego el momento de

la verdad, esa cuesta que se abre
después del tratamiento, hablé
con ella y no tenia ni idea [acerca
del apoyo a mas largo plazo].
Es como pensar, ;como se educa
a la profesion médica para que
conozca mejor las necesidades
de la persona en su conjunto?
Porque todo se centra en
‘tratamiento en el hospital,
rehabilitacion, vuelta a casa,
apoyo durante seis semanas...

29

y luego te quedas solo’.

(Varén superviviente de un ictus,
Reino Unido)

“Hay muchas cosas que no
puedo hacer y que antes podia.
Me gustaba mucho esquiar;
ahora no puedo hacerlo.
Tampoco puedo montar
en bicicleta, porque no tengo
equilibrio, ni hacer otras cosas
como esas. Lo echas de menos
pero, al cabo de un tiempo, te
acabas acostumbrando. Es una
nueva vida; tienes que adaptarte
a lo que puedes hacer.”

(Varén superviviente de un ictus,
Noruega)
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1.9 Recomendaciones: el impacto del ictus

Existe una falta de datos unificados sobre el ictus y su evolucién. Las comparaciones a
escala europea del ictus y su asistencia resultan esenciales para ayudar a que cada pais
prevenga el ictus y preste una mejor asistencia y apoyo a todos los afectados por ictus.
Para poder hacer comparaciones precisas entre distintos paises, poblaciones y sistemas de
salud se necesita una recopilacién acordada y coordinada de datos de ambito europeo. Por
consiguiente, los responsables de la formulacién de politicas europeas, en particular la
Comision Europea y el Centro de Investigacidon Conjunta, deberian respaldar y promover el
uso de un registro sélido de ictus de &mbito europeo para evaluar la calidad de la asistencia
a lo largo de toda la cadena asistencial del ictus.

El nUmero de personas que sufren un ictus y el nUmero de las que viven con secuelas o
efectos de ictus a largo plazo aumentaran en los préximos decenios. Se necesita una plani-
ficacion eficaz de la asistencia sanitaria y una asignacion de recursos suficientes en toda
Europa para abordar esta cuestién, teniendo en cuenta que la carga econdémica del ictus es
soportada, en gran medida, por los propios supervivientes del ictus y sus familias.

Existen limitaciones en los datos de investigacion actuales desde la perspectiva de los
supervivientes de ictus europeos (p. €j., se basan en gran medida en estudios pequefios
procedentes de paises, en su mayor parte, de Europa occidental). Estas investigaciones
deberian realizarse de un modo mas amplio por toda Europa y los hallazgos consolida-
dos deberian utilizarse para influir en la asistencia de los pacientes. La SAFE considera que
en estos estudios tendrian que participar activamente supervivientes de ictus y organiza-
ciones de pacientes.

A pesar de las campanas de educacion publica, el conocimiento general sobre los factores
de riesgo de ictus es demasiado bajo. Quizd como consecuencia, la hipertension arterial
y la fibrilacién auricular (FA, alteracion del ritmo cardiaco con latidos rapidos e irregula-
res) no se tratan a menudo o se tratan inadecuadamente. En este capitulo se explica lo
que se hace en Europa para luchar contra dos importantes factores de riesgo de ictus
modificables.

El ictus es prevenible

Diez factores de riesgo modificables expli- La proporcion estimada de la poblacion
can en torno al 90% de todos los ictusf®®], que presenta uno o mas factores de riesgo
Los mds importantes son hipertensién arte- de ictus es elevada y varia significativa-
rial, hipercolesterolemia, tabaquismo, obe- mente entre distintos paises (Figura 5°),

sidad/dieta, fibrilacién auricular y diabetes.
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Figura 5: Porcentaje de la poblacion de paises europeos y miembros de la SAFE afectada
por algunos de los principales factores de riesgo vascular, ordenados segtn la prevalen-
cia de hipertension arterial

B Hipertensién arterial Hipercolesterolemia M Tabaquismo M Hiperglucemia
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“Sufri una trombosis venosa cerebral en 2011 (tenia 34 afios) (...).
Era periodista, directora de una revista semanal (...). No tenia
tiempo ni paciencia para practicar deporte (...). En opinion de
los médicos, ademds del estrés y el modo de vida sedentario,
al ictus también contribuyd el uso de anticonceptivos orales.”

(Mujer superviviente de un ictus en 2011, Portugal)
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2.1 Campaliias para fomentar habitos de vida saludables y concienciacién sobre

los factores de riesgo (indicador 1)

Aunque los ictus son prevenibles, el cono-
cimiento de los factores de riesgo es defi-
ciente (Bulgarial®’], Croacial®®, Dinamarcal®?,
Estonial®?, Alemanial®”, Grecia®?, Irlandal®?,
Suecial®¥).

La hipertension arterial es el factor de riesgo
mas conocido. En un estudio griego, el 66%
de los participantes nombré la hipertensién
arterial como factor de riesgo de ictus, pero
tan solo el 44% y el 34% reconocieron el
tabaquismo y la obesidad, respectivamente,
como factores de riesgo®?. En un estudio
danés, unicamente algunos sujetos recono-
cieron el tabaquismo o la diabetes mellitus
como factores de riesgo relevantes®l Es
importante seflalar que solo una pequefia
proporcién de los pacientes con factores de
riesgo se consideran con un riesgo altol®&92,

En la mayoria de los paises se han em-
prendido campafas educativas regionales
O nacionales encaminadas a aumentar la
concienciacion sobre los factores de riesgo
de ictus y unos habitos de vida saluda-
bles, utilizando para ello una estrategia
multimedia. Estas campafias se combinan
a menudo con otras dirigidas a mejorar el
conocimiento publico de los sintomas de
ictus y la respuesta apropiada.

En la mayor parte de Europa se celebran
eventos en relacion con el Dia Mundial del
Ictus (www.worldstrokecampaign.org), entre
ellos, campafias multimedia, conferencias
publicas y eventos/puestos de informacion
en espacios publicos como hospitales, cen-
tros comerciales o bibliotecas (p. €j., puntos
gratuitos temporales de medicién de la
presion arterial). Estos eventos suelen ser
organizados por las OAPI regionales o
nacionales.

Otros ejemplos son el Programa checo
HOBIT, que tiene como objetivo aumentar
los conocimientos de los niflos en edad
escolar sobre los factores de riesgo y sinto-
mas de ictus (www.projekthobit.cz, Capitu-
lo 3.1), la “Semana del ritmo cardiaco” anual
belga, con cribado gratuito en hospitales y
actividades para mejorar la concienciacion
sobre la fibrilacién auricular®®, o la cam-
pafa finlandesa sobre la presion arterial.




Ejemplo de Finlandia: la Asociaciéon Finlandesa del Cere-
bro llevé a cabo una campafa nacional sobre la presion
arterial, que fue galardonada con un premio de la Organi-
zacion Mundial de Ictus (WSO) en 2016. Dicha campaiia se
desplegd en radio, redes sociales, sitios web y pantallas
digitales en tranvias y metros. La campafia de radio
alcanzé a 2,85 millones de finlandeses. Se establecieron
121 puntos temporales de medicion de la presién arterial,

que se midié a 6.002 personas.

Aunque se han emprendido muchas cam-
pafias, muy pocas de ellas han sido evalua-
das sistematicamente. Las pocas campafias
que se han evaluado mostraron un éxito
variable en lo que respecta a mejorar

tock Photo / dolgachov

los conocimientos sobre los factores de
riesgo (Republica Checa: sin efectos®,
Alemania: mejora de los conocimientos®")
o, lo que es mas importante, modificar el
comportamientol®”.,




2.2 Hipertension arterial (indicador 2)

La hipertension arterial es el factor de
riesgo mas importante de ictus®. A pesar
de ello, en la mayoria de los paises euro-
peos no se recopilan sistematicamente
datos nacionales sobre cifras de presion
arterial o su control. La exactitud de las
cifras existentes depende del acceso a
las pruebas diagndsticas y controles, lo que
varia de un pais a otro.

Segun estimaciones de la OMS (Figura 5),
la hipertensién arterial afecta al 20% de la
poblacion de lIsrael, cifra que llega al 39%
en Estonia. Tal como se ha observado en
estudios anteriores®®, normalmente hay
una mayor prevalencia en los paises del
este de Europa.

Eurostat (Estadisticas sobre enfermedades
cardiovasculares, datos extraidos en octubre
de 2016, facilitados por la European Health
Interview Survey [EHIS], 2006-10) hallé un
gradiente este-oeste similar. El porcentaje
mas alto de hipertensién reconocida por
el propio paciente (adultos > 15 afios) se

registr6 en Hungria (32%), Bulgaria (30%),
Letonia (29%), Alemania (29%) y Lituania
(28%), mientras que las tasas mas bajas se
dieron en Noruega (13%), Francia (14%), Sue-
cia (16%), Reino Unido (16%) y los paises del
Benelux (todos por debajo del 17%). Se
observé un gradiente de edad significativo
en relacion con la hipertension arterial, con
afectacion del 52% de los mayores de
75 afios, que oscil6é entre el 36% en Bélgica
y el 73% en Bulgaria. La hipertension arte-
rial es significativamente mas frecuente en
los pacientes con ictus que en la poblacién
general (Apéndice 1, Tabla 1). De nuevo
existen variaciones significativas entre dis-
tintos paises y estudios. Las tasas de preva-
lencia de hipertension arterial oscilaron
entre el 54% en estudios espafioles e italia-
nos y el 87% en un estudio croata.

Las directrices sobre ictus publicadas por la
Organizacion Europea de Ictus en 2008
incluyen medidas de prevencion primaria,
como controles periodicos de la presion
arterial, glucemia y colesterol, asi como el
fomento de habitos de vida saludables en
lo que respecta a tabaquismo, consumo de
alcohol, actividad fisica y alimentacion.
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En la inmensa mayoria de los paises europeos se han elaborado directrices nacionales
sobre la prevencion primaria y secundaria de ictus que abarcan la totalidad o la mayor

parte de estos factores de riesgo.

En algunos paises se han elaborado direc-
trices sobre la prevenciéon secundaria, pero
no sobre la prevenciéon primaria (p. €j.,
Republica Checa®), o cuentan con directri-
ces nacionales que solo abordan algunos
factores de riesgo, mientras que las directri-
ces locales tratan otros aspectos (p. €],
Grecia y Malta: ausencia de directrices
nacionales sobre la hipertensién arterial®)).
Los paises que no disponen de directrices
nacionales o locales sobre la hipertension
arterial son excepcionales, por ejemplo,
Letonial®.

A pesar de la amplia disponibilidad de
directrices, existe un infratratamiento sig-
nificativo.

En la Figura 6 se presenta el porcentaje de
la poblaciéon que indicé el uso de antihiper-
tensivos en 15 paises europeos en 2008,
segun los datos de Eurostat (http://appsso.
eurostat.ec.europa.eu), junto con el por-
centaje estimado de la poblacion afectada
por hipertension®®, Resulta evidente que
hay un problema considerable de infratrata-
miento. En otros estudios europeos se han
observado tasas bajas de tratamiento de la
hipertension arterial, aunque con ciertas
mejoras desde el afio 2000 (Tabla 6).

Figura 6: Poblaciéon afectada por hipertension arterial (datos de la OMS) y uso de anti-
hipertensivos reconocido por el propio paciente (datos de Eurostat 2008, ordenados
segun la diferencia relativa entre hipertensién y uso de antihipertensivos).
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Tabla 6: Porcentaje de pacientes hipertensos tratados con antihipertensivos (prevencion
primaria)

% [ ano Mas detalles; otros estudios
Poblaciéon | Portugal 39% /2003 Muestra nacional, tasa de control del 11%!°?
general
Espafa 59% / 2008-2010 | Muestra nacionall°®
Italia 64% / 2013-2014 | Muestra nacionall'©l
Alemania | 55% /1998 Multicéntricol©?; diferencias regionales

72% / 2008-2011 | Significativas®?

Antes Estonia 58% / 2001-2003 | Registro de ictus de Tartul™
del ictus
Polonia 78% /1995/1999 | Registro de ictus de Varsovial®4
91% / 2010/2013
Reino 55% / 2007-2010 | South London Stroke Register™%; aumento
Unido significativo en los pacientes antes del ictus

y en el afio posterior al mismo (base
de datos de atencién primaria del Reino
Unido 1999-2008)106]

Mas importante que las tasas de tratamiento son las tasas de control. ;Qué proporcion de
personas reciben tratamiento suficiente para reducir la presién arterial a las cifras recomen-
dadas? En muchos paises europeos se han comunicado tasas bajas de control. Dos estu-
dios internacionales extensos en los que se emplearon datos de atencién primaria, las
encuestas de atenciéon primaria EUROASPIRE!M7 y el estudio EURIKAM®], revelaron sistemati-
camente unas tasas bajas de control en los pacientes hipertensos, de entre el 48% en Gre-
cia y el 28% en Rumania (Figura 7). De manera analoga, en varios estudios nacionales o
locales se comunicaron tasas bajas de control en los pacientes tratados, de entre el 33%
(Grecia) y el 72% (Alemania) (Tabla 7).
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Figura 7: Proporcion de pacientes hipertensos con presion arterial controlada
(< 140/90 mm Hg, EURIKA: proporcion de todos los pacientes hipertensos (tasas de trata-
miento > 90%), EUROASPIRE: proporcion de pacientes tratados)
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Tabla 7: Proporcion de pacientes hipertensos con presion arterial controlada (tasa de
control)

Pais Tasa de control

Austrial'® 41% de pacientes tratados y cumplidores

Espafal'©” 43% de pacientes tratados, 25% de pacientes hipertensos
2008-2010 (16% en 2000-2001)

Italial™" 58% de pacientes tratados en 2013-2014, 33% en 2000 a 2011

Italia® 47% de pacientes tratados

Grecial 33% de pacientes tratados (el 51% de los pacientes hipertensos
estaban tratados)

Alemania™ 72% de pacientes tratados en 2008-2011, 42% en 1998

Portugal™! 37% de pacientes hipertensos en 2008-2009

Islandia™¥ 27% de pacientes hipertensos en la base de datos islandesa

de médicos generales
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También se observan tasas bajas de control de la hipertension en las personas que han
sufrido un ictus (prevencion secundaria). En la Figura 8 se presentan datos del mddulo
especifico de ictus del estudio EUROASPIRE (datos de 2006-2008M%), con unas tasas de
control del 32% o menos en los pacientes con hipertension arterial conocida de cuatro pai-
ses europeos. En un estudio irlandés de una poblacién con ictus (6 meses después de un
ictus isquémico), modelado segun el protocolo EUROASPIRE, se constatd una presion arte-

rial no controlada en el 63% de los pacientes®l,

Figura 8: Porcentaje de pacientes hipertensos con ictus tratados con antihipertensivos
(tasa de tratamiento) y que lograron un control adecuado de la hipertension (tasa de

control)
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La mediciéon del numero de personas que
reciben tratamiento no refleja con exactitud
el grado de control de la hipertension arte-
rial. El control de la presién arterial es una
medida relevante que ha de fomentarse en
futuros estudios.
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Esta claro que las directrices existentes no
se estan aplicando bien en la practica cli-
nica cotidiana; en Europa hay unas tasas
bajas de tratamiento, e incluso peores tasas
de control, de la hipertensién, aunque
varios estudios indican una cierta mejora
durante el Ultimo decenio.

En Europa, las estrategias de prevencién primaria y secundaria

no estan funcionando suficientemente bien para controlar
la hipertension arterial, el mayor factor de riesgo de ictus.




2.3 Fibrilacion auricular (indicador 3)

Se calcula que la fibrilacion auricular (FA,
alteracion del ritmo cardiaco con latidos
rapidos e irregulares) aumenta el riesgo de
ictus en 3 a 5 veces y se asocia a una
cuarta parte de todos los ictus isquémi-
cos”1 Ademds, la FA se asocia a ictus
mas graves, que conllevan una mayor mor-
talidad y discapacidad™l,

Segun un extenso estudio de cohortes
internacional, el 2% y el 4% de los pacien-
tes que acudieron a servicios de urgencias
con FA sufrieron un ictus en el plazo de un
aflo en Europa occidental y oriental, res-
pectivamentel?!. Las directrices sobre el
tratamiento de la FA de 2016 de la Socie-
dad Europea de Cardiologia (ESC)'?? reco-
miendan que todas las personas mayores
de 65 aflos o con riesgo elevado de ictus
se sometan a un cribado de FA.

La FA suele ser asintomatica y no se realiza
cribado sistematicamente en Europa. En
consecuencia, no se dispone de informa-
ciéon exacta sobre su prevalencia en la
poblacion general. En algunos paises euro-
peos se han llevado a cabo estudios de cri-
bado para calcular la proporcién de la
poblacion afectada (Apéndice 1, Tabla 2).
Dichos estudios depararon unas tasas en la
poblacion general de entre el 1,3% (Reino
Unido, ltalia) y el 3,9% (Grecia), tasas que
fueron sumamente dependientes de la
edad. Se dispone de menos datos proce-
dentes de paises del centro y este de
Europa.
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Los estudios de cribado también revelaron
que entre el 10% y el 66% de las personas
con FA eran casos previamente desconoci-
dos (Bélgica®®, Portugall®], Reino Unido!"?4,
Espafial?®)). Esto supone que existe un infra-
diagnéstico importante en Europa. En un
ensayo efectuado en el Reino Unido se
demostré que el cribado oportunista con
palpacién simple del pulso conllevé una
mejora significativa de las tasas de detec-
cionl?8], Se ha puesto en marcha un estudio
de cribado importante en Suecia para
detectar la FA y comprobar si el cribado
reduce la incidencia de ictus y resulta coste-
efectivol?’],

La FA es significativamente mas frecuente
en las personas que han sufrido un ictus
que en la poblacion general. Las tasas
comunicadas de prevalencia llegaron a ser
de hasta el 31-38% en un estudio griego
(Apéndice 1, Tabla 1). Las variaciones tam-
bién son altas en los propios paises y estu-
dios con metodologias similares (p. €j.,
Italial™®l, Apéndice 1, Tabla 1).




A menudo, la FA solo se diagnostica des-
pués de que una persona ha sufrido un
ictus: en estudios efectuados en Irlandal’9,
Islandial®), Croacia™® y Noruega®™! se
seflalé que entre una cuarta parte y mas de
la mitad de los diagndsticos de FA conoci-
dos después del ictus eran desconocidos
con anterioridad. En un metanalisis reciente
también se indic6 que el 24% de los pacien-
tes con ictus son diagnosticados de novo
de FA después del ictus™®?, Estos informes
sugieren nuevamente la existencia de un
importante infradiagndstico de la FA en la
poblacion general. Unas mejores tasas de
deteccion de la FA podrian suponer mejo-
ras de la prevencion primaria.

Debido al envejecimiento de la poblacién
europea y a la estrecha asociaciéon entre FA
y edad (0,7% en los de 55-59 afos frente al
17,8% en los mayores de 85 afosl™?), cabe
esperar un aumento de la prevalencia de
FA. A partir de los datos del estudio comu-
nitario de Roéterdam y las proyecciones
poblacionales de Eurostat, se calculé que
el nimero de adultos mayores de 55 afos
con FA sera mas del doble entre 2010 y
2060, pasando de 8,8 a 17,9 millones'".,
Segun proyecciones de un estudio islan-
dés, la prevalencia de FA aumentard del

— 1,9% en 2008 al 3,5% en 20504

En el Reino Unido, el namero de ictus
isquémicos relacionados con la FA se ha tri-
plicado en los ultimos 25 aflos en los adul-
tos mayores de 80 afios y cabe prever que
se triplique de nuevo para 2050, con un
coste para el Reino Unido de los episodios
embodlicos relacionados con la FA de unos
374 millones de libras al afiol™s],

Por consiguiente, la FA forma parte impor-
tante de las directrices europeas’®®*7l y |a
mayoria de las directrices nacionales sobre
ictus, tanto en lo que respecta a la preven-
cién primaria como a la secundaria. Sin
embargo, en algunos paises europeos no
se han elaborado directrices nacionales
sobre el tratamiento de la FA en relacién
con la prevencion primaria del ictus (Repu-
blica Checa, Grecia, Letonia, Estonial®).

En las directrices de la ESC se recomienda
tratar con anticoagulantes orales a los
pacientes con FA después de una evalua-
cion estructurada del riesgo en aquellos
con puntuaciones de alto riesgo®®. En
varios estudios europeos internacionales
recientes se han evaluado las tasas de tra-
tamiento con anticoagulantes orales de
pacientes con FA (Tabla 8).



El impacto del ictus en Europa

Tabla 8: Estudios internacionales sobre el tratamiento con anticoagulantes orales

Paises incluidos y tasas de tratamiento*

Estudio 2012: Francia: 90%, Alemania, Austria, Suiza: 87%, Italia: 72%,

PREFER-AF!38] Espafia: 88%, Reino Unido: 78%, puntuacion CHA,DS,-VASc:
puntuacién > 2: 86%, puntuacién = 0: 63%

Estudio 2012-2013: Europa occidental (Bélgica, Dinamarca, Paises Bajos,

EORP-AF!139140] Noruega): 72%, Europa oriental (Polonia, Rumania): 74,7%, sur

de Europa (Grecia, Italia): 76%, CHA,DS,-VASc > 2: este, 93%;
sur, 95%, oeste, 81%

Encuesta 2014-2015: Bulgaria: 73%, Croacia: 84%, Rumania: 76%, Serbia: 79%.
BALKAN-AF!'! Tasas elevadas de tratamiento pero escasamente relacionadas

con la puntuacion CHA,SD,-VASc: puntuacion > 2, 74%;

puntuacién =0, 57%

Encuesta Euro 2003-2004: 67% de pacientes elegibles, en comparacién con

Heart? un 40-50% de pacientes de bajo riesgo (segun la puntuacion
CHA,DS,)

Registro Registro internacional, incluidos Polonia, Finlandia, Noruega, Suecia,

GARFIELD-AF3] Reino Unido, Dinamarca, Francia, Alemania, Paises Bajos, Bélgica,
Austria, Italia, Espafia, Republica Checa y Hungria: uso excesivo de
ACO en pacientes de bajo riesgo, infrautilizacién en pacientes de alto

riesgo
Registro Estudio internacional, pacientes con FA que acudieron a servicios
de fibrilacion de urgencias: puntuaciéon CHA,DS,-VASc > 2: 63% en Europa

auricular RE-LY™4 | occidental, < 40% en Europa oriental, proporcion de valores de INR
entre 2,0y 3,0: 67% en Europa occidental, 59% en Europa oriental

Gloria-AF!'45 Registro internacional, incluidos Austria, Bélgica, Bulgaria, Croacia,
Republica Checa, Dinamarca, Estonia, Francia, Alemania, Grecia,
Irlanda, Italia, Letonia, Paises Bajos, Noruega, Polonia, Portugal,
Rumania, Eslovenia, Espafia, Suecia, Suiza y Reino Unido:

tasas elevadas de tratamiento (90%), pero con uso excesivo

en pacientes de bajo riesgo

*La puntuaciéon CHA,DS,-VASc es un sistema validado de puntuacion de estratificacion del
riesgo, que comprende insuficiencia cardiaca congestiva, hipertension arterial, edad, diabe-
tes mellitus, ictus/AlT/tromboembolismo, vasculopatia y sexo.

En general, en estos estudios se observaron tasas relativamente altas de tratamiento con
anticoagulantes orales, si bien el tratamiento no estuvo de acuerdo, a menudo, con las
directrices y los perfiles de riesgo especificos de los pacientes. Se observé una infrautiliza-
cién de anticoagulantes orales en los pacientes de edad avanzada™® o con puntuaciones
de alto riesgo y un uso excesivo en aquellos con puntuaciones de bajo riesgo.
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Ademas, en la mayoria de estos ensayos participaron pacientes vistos por cardiélogos
(PREFER-AF, EORP-AF, BALKAN-AF, Euro Heart Survey, Gloria-AF). Por tanto, las tasas gene-
ralmente altas de tratamiento podrian no ser representativas de los pacientes de atencién
primaria.

En varios estudios mas pequefios, especialmente en los que se emplearon datos de atencién
primaria o datos de estudios de cribado, se descubrieron tasas mucho mas bajas (Tabla 9).
Estas cifras podrian ser mas representativas del tratamiento anticoagulante real de la FA. De
nuevo, se observd una discordancia entre el tratamiento y las puntuaciones de riesgo de los
pacientes, lo que puso de manifiesto una observancia inadecuada de las directrices.

Tabla 9: Tasas de tratamiento con anticoagulantes orales en estudios nacionales/regionales

Pais Tasas de tratamiento con anticoagulantes orales

Alemania | 71% tratados conforme a las directrices (datos de 2004-2006))

Dinamarca | 66%, con 76% tratados conforme a las directrices (datos de atencién
primaria de 2011)7;

67% en 2015 en pacientes con FA de diagndstico reciente (40-50%
en 2010)14e]

Espana 24% de pacientes con FA > 60 afios con puntuacién CHA,DS,-VASc > 2
no tratados con anticoagulantes orales; sexo femenino, edad avanzada
y deterioro cognitivo relacionados con tasas mas bajas®4

Grecia 41% de pacientes con FA candidatos tratados con anticoagulantes orales,
34% con antiagregantes plaquetarios, 25% sin tratamiento (estudio
de cribado, Grecia rural)'s°;

>55% y 67% de pacientes con FA de riesgo intermedio y alto,
respectivamente, no tratados con anticoagulantes orales!'™"

Italia 84% en el momento del diagndstico (2% con una puntuaciéon CHA,DS,-VASc
baja), pero solo un 30% 2 afios después del diagndstico (datos
de 2009-2011, atencién primarial'®2)

Polonia 41% de pacientes con FA candidatos tratados con anticoagulantes orales
(datos de 2006-2010, plantas de cardiologia/medicina interna/neurologia)®3

Reino 53%, 8% de pacientes de muy alto riesgo sin tratamiento, 38% de pacientes
Unido de bajo riesgo tratados con anticoagulantes orales, tasas mas bajas de
tratamiento en los ancianos (datos de atencién primaria de 2003['56))

Suecia 53% de pacientes con FA candidatos tratados con anticoagulantes orales
(datos de 2005-2010)1'%5!

En algunos estudios se han investigado las tasas de tratamiento con anticoagulantes orales
para la FA en una poblacién con ictus (Tabla 10). Antes del ictus, las tasas eran muy bajas.
Después del ictus, las tasas fueron ligeramente mayores, pero aun bajas, y variaron signifi-
cativamente entre distintos estudios y paises. La edad avanzada fue un factor predictivo
significativo de tasas mas bajas de tratamientol™”.. En estudios mas recientes se ha compro-
bado una tendencia hacia mayores tasas de tratamiento.
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Tabla 10: Tasas de anticoagulaciéon en pacientes con FA antes y después de un ictus (pre-
vencion primaria y secundaria)

Pais Tasa

Antes Austria 16% Pacientes diagnosticados de FA antes o en el momento
del ictus del ingreso, datos del registro de ictus de 1999/20000"8!
Finlandia | 55% Pacientes con puntuacién CHA,DS,-VASc > 2, 49% en 2003
con ascenso al 65% en 20120159
Irlanda 39% 20150129
Polonia 40% En 2010/3, en comparacién con el 6% en 1995/19990104
Reino 23% En 2011, en comparacién con el 12% en 19950105
Unido 25% Escasa correlaciéon con la puntuacion CHA,DS,-VASc (datos
de atencién primaria de 1999-20080'%9))
o)
46% Pacientes con FA al ingresot'"
Suecia 16% FA conocida, antes de un ictus isquémico, datos del registro
de ictus de 2005-2010M6%
Después | Alemania | 55% Datos de una auditoria nacional de 2008/20091"3!
del ictus
Austria 33% En el momento del alta en 1999/2000058
Espafia 59% Pacientes con infarto embdlico en 200964
23% 2004-2006, datos de un registro local de ictus!’?
Francia 91% 2004-2006, datos de un registro local de ictus!’®?
Irlanda 84% 6 meses después de un ictus isquémico, datos de 201116
Italia 74% 2004-2006, datos de un registro local de ictus!’®?
Lituania | 37% 2004-2006, datos de un registro local de ictus!’®?
Polonia 21% Datos de una auditoria nacional de 2008/20090'63!
22% 2004-2006, datos de un registro local de ictus!’®2
Reino 34% Datos de una auditoria nacional de 2008/20090'63!
Unido 40% Datos de un registro local de ictus de 2007-2012; 18%
en 2004-2006%2
Suecia 63% /9% | En pacientes de 18-64/> 85 afios, datos de 20050'57]
35% En los 3 primeros meses después del ictus, 2005-2010, datos
del registro nacional de ictus!’9
[e)
37% Datos de una auditoria nacional de 2008/20090'63!
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La expansion de los nuevos anticoagulantes
orales (NACO) (conocidos actualmente como
anticoagulantes orales no antagonistas de la
vitamina K) superara algunos de los obstacu-
los para utilizar anticoagulantes orales tradi-
cionales (necesidad de controles frecuentes,
por ejemplo) y podria mejorar las tasas de
tratamiento. Sin embargo, se ha comunicado
que su aceptacion es lenta™®: uso de NACO
en ltalia: < 1%, Reino Unido: 4%, Francia: 6%,
Espafia: 11%, Alemania: 12%. El National
Health Service de Inglaterra comunicé que,
en la mayoria de las regiones, la introduc-
cion de NACO estuvo por debajo del 20%
de anticoagulantes orales, con amplias varia-
ciones (del 4% al 69%)"5l. En Polonia, el 19%

de los pacientes con FA anticoagulados que
recibieron el alta de plantas de cardiologia
estaba utilizando NACQU®®, Mas alentador re-
sulta que, segun un estudio aleman de cua-
tro centros terciarios de ictus, a la mitad de
los pacientes con ictus isquémicos dados
de alta con anticoagulacion se les prescri-
bieron NACO'7 y que datos europeos
recientes del estudio GLORIA-AF indican
que el 52,3% de todas las prescripciones de
anticoagulantes orales para pacientes con
FA recién diagnosticada correspondieron a
NACOM™S, En un reciente estudio danés se
constatd que el 73% de todos los anticoagu-
lantes orales prescritos en 2015 fueron
NACQOM&],

En conclusién, cabe esperar que la prevalencia de FA aumente significativamente durante
las préximas décadas debido al envejecimiento de la poblacién y existen pruebas de un
importante infradiagndstico. Las tasas de anticoagulacién comunicadas a partir de encues-
tas extensas en las que se utilizaron centros de cardiologia especializados resultan alenta-
doras, pero los estudios efectuados con datos de atencién primaria muestran tasas mucho
menores de tratamiento, sobre todo en el grupo de edad avanzadal™®®'®’], Los analisis retros-
pectivos de las tasas de tratamiento en pacientes con FA antes del ictus deparan cifras aln
mas bajas (16-39%). La observancia de las directrices terapéuticas disponibles y el uso reco-

mendado de la estratificacién del riesgo siguen siendo insuficientes!'®],

Las tasas de tratamiento después del ictus fueron mayores, aunque siguen
indicando que existe mucho margen de mejora.

© Can Stock Photo / Rost9
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2.4 Accidente isquémico transitorio (AIT) (indicador 8)

Los AIT también se conocen como miniictus
y se definen como un déficit neuroldgico
focal de menos de 24 horas de duracion
causado por una isquemia cerebral focal y
transitoria. Su principal importancia reside
en el mayor riesgo de ictus posteriores. En
un reciente y extenso estudio internacional
se observd un riesgo de ictus del 5% en el
aflo siguiente a un AIT, En un estudio ita-
liano se constatd un riesgo de ictus del 6%
y del 11% en los primeros 7 y 90 dias después
de un AIT, respectivamentel?. En otros estu-
dios también se comunicé un riesgo espe-
cialmente alto en los primeros dias tras un
AITO71721 En estudios en los que se calculd el
riesgo de ictus a los 90 dias en pacientes
sometidos a una evaluacién urgente des-
pués de un AlT, se observé un riesgo mucho
menor de ictus posteriores!’”3174,

Ejemplo de Croacia: “En Croacia solo
existe un centro de AIT que presta la asis-
tencia médica ambulatoria 6ptima en un
plazo de 24 horas (diagnéstico y trata-
miento) a pacientes con AIT de bajo riesgo
o con ictus leves [..]. Dispone de pleno
acceso a todos los medios diagnésticos
(estudios de neuroimagen, cardiologia,
ecografia, bioquimica), con la limitacién de
no encontrarse disponible, hasta ahora,
los fines de semana. En otros hospitales, los
pacientes con AIT ingresan en plantas de
neurologia general o son dados de alta a
su domicilio para estudio ulterior”®l,

Por tanto, una evaluacién urgente y el co-
mienzo del tratamiento preventivo del ictus
son esenciales para reducir el riesgo muy
considerable de sufrir ictus posteriores.

Hay pocos datos epidemioldgicos sobre el
nimero de episodios de AIT por poblacién.
En Europa se ha publicado una incidencia de
AIT de 0,5-2,4 y 01-11 en los varones y muje-
res de 55-64 afos, con ascenso a 3,0-72 y
2,2-81 en los de 75-84 afios!”.. La incidencia
ajustada por la edad fue de 73 por 100.000
en Suecial”®, de 25 por 100.000 en ltalia
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(Udine)™l'y de 29 por 100.000 en Espafial'.
La incidencia bruta fue de 101 por 100.000 en
Croacia””. La proporcion de la poblacién
que ha sufrido un AIT en el pasado fue del
0,5% en el Reino Unido® del 1,3% en
Espafia®y del 1,4% en Croacial®®.

En la mayoria de los paises europeos, las
directrices nacionales sobre ictus abarcan
el tratamiento de AIT (Austria, Bélgica, Bul-
garia, Republica Checa, Finlandia, Francia,
Irlanda, Italia, Letonia, Luxemburgo, Malta,
Alemania, Hungria, Suecia, Espafia y Reino
Unido), mientras que en algunos paises se
emplean directrices locales (Croacia, Grecia
y Eslovaquia)®'e],

Varios paises europeos cuentan, en cierta
medida, con un sistema especializado de
asistencia de las personas con AIT (evalua-
cion inmediata, o al menos en el mismo dia,
de los pacientes por parte de un especialista
en ictus). Bélgical®, Croacia (solo un centro
ambulatorio®), Republica Checa, Dinamarca,
Francial”®, Alemania, ltalia, Irlanda, Israel,
Portugal, Serbia, Eslovaquia, Eslovenial,
Espafia y Reino Unidol™®. Varios paises care-
cen de servicios ambulatorios especializados
y los pacientes con AIT suelen ser ingresa-
dos para someterse a pruebas diagndsticas
(Austria, Estonia, Eslovaquia®). Sin embargo,
no se dispone de informacién referente a
varios paises europeos y no estd claro en
gran medida el alcance, disponibilidad y
cobertura poblacional de los servicios en los
paises mencionados anteriormente.

Ejemplo de Eslovaquia: “Los pacientes con
AIT no tienen posibilidad de someterse a
todas las exploraciones recomendadas
(ecografia de arterias carétidas, ECG, moni-
torizacion Holter, ecocardiograma, etc.) en
poco tiempo (en ocasiones se llega a tardar
3 meses). Ese es el motivo por el que ingre-
san en el hospital, donde se someten a la
mayoria de estas exploraciones en cuestion
de dias (el nimero de dias depende del hos-
pital) y la mayoria de ellos reciben el alta
hospitalaria con prevencién secundaria™®.
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2.5 Recomendaciones: prevencion del ictus

Se requiere un abordaje mas sistematico y basado en pruebas de la educacién al publico
en toda la UE para mejorar los conocimientos sobre los factores de riesgo modificables de
ictus; es decir, una concienciacion de que esos factores de riesgo incrementan significati-
vamente el riesgo de una persona de sufrir un ictus, pero que pueden tratarse en la mayo-
ria de los casos. Aunar fuerzas con iniciativas de educaciéon publica en relacion con las
demas enfermedades cardiovasculares podria generar un mensaje mas potente y un
mayor impacto.

Ha de evaluarse la eficacia de las campafias educativas actuales. Nuestra comprension
debe ir mas alla de medir los conocimientos y la concienciaciéon del publico para determi-
nar en qué medida influyen positivamente en la conducta publica a lo largo del tiempo.
Hemos de basarnos en lo que funciona y asegurarnos de que la educacién publica sea
eficaz y coste-efectiva. Deben evaluarse métodos innovadores de hacer campafnas (como
el uso de redes sociales o aplicaciones, campafas colaborativas en cooperacion con otras
especialidades médicas, educacion sobre factores de riesgo en los colegios y controles
de factores de riesgo en sitios tales como lugares de trabajo o farmacias).

En toda Europa se necesita una accién rapida y concertada para prevenir los ictus y, espe-
cialmente, para mejorar la deteccion y el tratamiento de la hipertensién arterial y la fibrila-
ciéon auricular (FA, alteracion del ritmo cardiaco con latidos répidos e irregulares). Los
profesionales médicos y los pacientes deben participar por medio de una toma compartida
de decisiones, con el fin de incrementar la observancia de las directrices existentes y el
cumplimiento de los medicamentos prescritos y de controles periddicos de presion arterial.

Se necesita mejorar el diagnéstico y tratamiento de la FA, lo que comprende estrategias
sistematicas para identificar y vigilar la FA. La eficacia y coste-efectividad de las politicas
de deteccidn de la FA en poblaciones de riesgo deben evaluarse en los respectivos con-
textos sanitarios de cada pais, al igual que los nuevos avances, como dispositivos y aplica-
ciones informaticas para detectar la FA, autocontroles de INR y nuevos tratamientos
anticoagulantes. Una estrategia mds sistemdatica de vigilancia de la observancia de las
directrices (p. €j., auditorias nacionales o regionales amplias) y, posiblemente, la incentiva-
ciéon de esta observancia, podrian mejorar las tasas de tratamiento.

Deberia haber un acceso facil a una evaluacién oportuna de los pacientes con sospecha
de AIT en centros especializados.
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La falta de conocimiento publico sobre los
sintomas de ictus y de que el ictus es una
emergencia constituye una causa impor-
tante de demoras en la obtencion de asis-
tencia urgente por ictus. Una vez en el
hospital, existen notables variaciones a lo
largo de Europa en cuanto a la rapidez
con que las personas son tratadas por
especialistas en ictus. En este capitulo se
analizan los esfuerzos que se estan
haciendo para evitar demoras en la obten-
cion de tratamiento especializado.

Cuanto maés rapido se inicia el tratamiento
del ictus, mejor; el concepto de “el tiempo
es cerebro” encapsula el hecho de que el
ictus debe tratarse como una emergencia
médica a fin de mejorar su evolucion y evi-
tar muertes por ictus. La reduccién al minimo
del tiempo transcurrido entre el comienzo de
un ictus y el tratamiento supone la interven-
cién de muchas personas:

La persona que sufre el ictus (o alguien que esté con ella) debe reconocer

los sintomas y llamar a una ambulancia.

El personal paramédico debe detectar el ictus y trasladar directamente a la persona
al mejor lugar para que reciba tratamiento especializado.

Los hospitales deben tener vias clinicas que reduzcan al minimo la demora

(acceso inmediato a TC, por ejemplo).

En todos estos niveles se han identificado demoras evitables en varios paises europeos,
incluso en aquellos que cuentan con servicios de ictus sumamente organizadosl'® (Alema-
nial®!, Grecial'®?, Italial'®3, Finlandial'®¥). Estas demoras son un motivo importante de que aln
sigan practicAndose pocas trombdlisis en la mayor parte de Europal'®>-'87,

3.1 Conocimiento publico del ictus como emergencia (indicador 4)

El conocimiento publico de los sintomas de ictus y la percepcion de que el ictus es una
emergencia médica y una enfermedad tratable son deficientes. Segun una amplia
encuesta que abarcé Austria, Francia, Alemania, ltalia, Paises Bajos, Polonia, Rusia, Espafia
y Reino Unido, practicamente una de cada cinco personas (19%) fue incapaz de identificar
ninguan sintoma de ictus. De los 14 sintomas presentados, mas de la mitad de los encuesta-
dos no reconocié ningun sintoma. Tan solo el 51% llamaria a una ambulancia en caso de

que alguien sufriera un ictus!®®],



Numerosos estudios nacionales o regiona-
les realizados por toda Europa respaldan
estos resultados de un conocimiento
escaso sobre los sintomas de ictus (Bulga-
rial®%, Croacia®®, Republica Checal®®"0],
Dinamarcal®, Estonia®?, Francia™", Alema-
nial®l, Grecial®?, Irlandal™®?, Italial®®, Litua-
nial®4,  Portugal™®, Espafial’®®), Suecial®7,
Reino Unidol™®). En dos estudios se cons-
tatdé una relacién entre un mayor nivel de
estudios y una mayor concienciacion®%197,
En un estudio croata no se apreciaron dife-
rencias entre poblaciones urbanas y rura-
les(®8. Se observd que los varones tenian
un menor conocimiento de los sintomas de
ictus que las mujeres(®l.

La escasa concienciacién publica es una
causa frecuente de demoras prehospita-
larias. Un estudio italiano revelé que la
infraestimacion de los sintomas fue respon-
sable del 49% de los ingresos tardios en
una unidad de ictus!™. En un estudio holan-
dés se observd que, en sus pacientes, la
mayor parte del tiempo de demora pre-
hospitalaria se debié al retraso de los pa-
cientes en contactar con los servicios de
urgencias. En dicho estudio se calculé que
el 24% de los pacientes con ictus podria
recibir trombdlisis si se evitaran las demo-
ras, en comparacién con el 7% que recibid
finalmente tratamientol®”.,

Ejemplo de la Repliblica Checa, el Programa HOBIT:

“Hemos empezado y realizado el programa HOBIT (acréonimo de HOdina Blologie
pro zivoTl) para aumentar la respuesta a los sintomas de ictus e infarto de miocar-
dio en niflos en edad escolar. El HOBIT 1 comenzé en 2009 y finalizé en julio de
2015 y confirmé una viabilidad excelente y una eficacia suficiente del innovador
programa de educacién multimedia por Internet para nifios. Ahora proponemos
una intervencion poblacional (HOBIT 2), que educara [...] también a sus familiares
adultos. La herramienta de intervencién sera el programa de aprendizaje electré-
nico existente adaptado para adultos. La eficacia se evaluara aleatorizando a
adultos al grupo objetivo (educacién + prueba) o al grupo de control (prueba). El
HOBIT 2 dara lugar a una plataforma educativa cientificamente probada y a una
estrategia de comunicacion que podra ser de aplicacion nacional™®.,

"\

En las directrices de la Organizacion Euro-
pea de Ictus (ESO) se recomiendan progra-
mas para aumentar la concienciacion, y la
mayoria de los paises han emprendido
campafias publicas para mejorar el conoci-
miento publico sobre los sintomas de ictus
y la respuesta apropiada.

Una de las campafias nacionales mas cono-
cidas es la premiada campafa de salud
publica Act FAST, que lanzé el Department
of Health del Reino Unido en 2009 y que
consté de anuncios en medios de comuni-
cacion dirigidos a la poblacién general y a
los médicos de atencidn primaria.

Esta campafia sirvid posteriormente como
modelo para campafias similares empren-
didas en otros paises europeos (Austria,
Bélgica, Irlanda, Macedonia, Malta, Serbia,
Eslovenia y Espafia). Muchos paises euro-
peos han introducido actividades de difu-
sion alrededor de un Dia nacional de
concienciacién sobre el ictus, vinculado a
menudo al Dia Mundial del Ictus (http://
www.worldstrokecampaign.org).
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Hay pocas investigaciones que midan el
impacto de estas campafias. En algunos
estudios se utiliza una reduccion de las
demoras prehospitalarias como marcador
indirecto del impacto de la campafia. Al
evaluar la campafa Act FAST del Reino
Unido se observd una notable mejora de la
presentacion precoz del paciente, coinci-
diendo con el comienzo de la campafa, asi
como un incremento de la concienciacion
sobre los sintomas de ictus!?200:201,

La campafa FAST irlandesa tuvo un efecto
inicial sobre la asistencia a servicios de
urgencias de los pacientes con ictus, si bien
estos efectos no se mantuvieron a largo
plazo°2, Mientras que algunas depararon
mejoras de la concienciacion sobre los sinto-
mas de ictus después de su campafial®203204],
otras obtuvieron resultados negativos®®l.

En general, la evaluaciéon de los progra-
mas de concienciacion publica tiende a ser
deficiente y, a menudo, no incluye su
repercusion en el comportamiento de las
personasi?®. Sin embargo, revisiones biblio-
graficas de la eficacia de campafas educa-
tivas sobre ictus, incluidos algunos estudios
europeos, han revelado, en general, su
potencial de mejorar el conocimiento y
modificar el comportamientol?°52%l,  Por
consiguiente, existe la necesidad de eva-
luar sistematicamente las campafias de
salud publica emprendidas por toda Europa
a fin de demostrar su eficacia respectiva y
mejorar su impacto en consecuencia.




“Tanto el infarto cerebral como
el infarto de miocardio que sufri
solo los diagnosticaron al cabo
de dos dias. No recibi
el tratamiento correcto en dos
hospitales diferentes
de dos paises distintos
[Luxemburgo y Paises Bajos]”

(Mujer superviviente
de un ictus)

3.2 Formacién de los profesionales en relacion con el ictus como emergencia

(indicadores 4y 5)

Los profesionales sanitarios que no han reci-
bido formacion especifica sobre el ictus (per-
sonal de ambulancias y urgencias, asi como
personal hospitalario general y médicos de
atencion primaria) contribuyen a las demoras
y, por consiguiente, en las directrices actua-
les de la ESO se recomienda realizar progra-
mas de formacion para profesionales. Hay
algunos indicios, procedentes de la mayoria
de los paises europeos, de que los profesio-
nales estan recibiendo formacion, en cierta
medida, en relacién con el ictus como emer-
gencia médica. Sin embargo, los datos son
principalmente anecddticos, en relacion con
eventos individuales, o se estan utilizando
como evidencias las recomendaciones de
directrices nacionales sobre el ictus.

Existen pocos estudios sobre el impacto de
estos programas de formacién. En un estu-
dio aleman se observé una reduccion de
las demoras intrahospitalarias y un incre-
mento de la tasa de trombdlisis tras un pro-
grama de formacion para el personal de
urgenciasiz®7l,

© Can Stock Photo / amanaimages

En un ensayo finlandés de un nuevo pro-
grama de formacidén para servicios médicos
de urgencias se comunicé una reduccién
del tiempo que dedicaba el personal de
ambulancias a evaluar y tratar a los pacien-
tes antes de trasladarlos al hospital una vez
impartida la formacion al personal de ambu-
lancias?%l, Otros estudios describen una
falta de formacién del personal de urgen-
cias (ltalia: numero bajo de miembros del
personal de urgencias que activan el
codigo ictus™®, Lituania: formacién actual
insuficientel™®, Francia: practicas profesio-
nales y coordinacion suboptimas como
barrera a una cadena asistencial del ictus
eficazl™).

No existe una imagen clara en toda
Europa acerca de la magnitud, intensidad
o impacto de la formaciéon que se encuen-
tra disponible o se imparte de forma siste-
matica a personal médico no especializado
en ictus.
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3.3 Cadenas asistenciales de urgencia

La formacion especifica sobre ictus para el personal de ambulancias, servicios de urgencias
y otros profesionales médicos involucrados suele formar parte de un esfuerzo mas amplio
por desarrollar y poner en marcha nuevas y mas eficientes cadenas asistenciales de urgen-
Cia a escala nacional o regional. En la Tabla 11 se presentan ejemplos de cadenas asistencia-
les del ictus introducidas en Europa y su impacto (en caso de haberse publicado).

Tabla 11: Ejemplos de cadenas asistenciales del ictus europeas

Cadena asistencial del ictus

Austria

La cadena asistencial del ictus tirolesa, introducida en 2009, que abarca
desde el comienzo de los sintomas hasta la rehabilitacién, dio lugar a una
menor demora intrahospitalaria (la mediana del tiempo puerta-aguja

a escala nacional disminuyd desde 49 minutos en 2010 hasta 44 minutos
en 2013) y aumento la tasa de trombdlisis (desde el 12,9% en 2010

al 16,8% en 20131209)

Espaia

Sistema de Cddigo ictus: mayor tasa de trombdlisis en un hospital
de Barcelonal?7-219

Finlandia

El “modelo de Helsinki”, que incluye el preaviso al equipo de ictus desde
la ambulancia, dio lugar a una menor demora intrahospitalarial?'®

La reorganizacion de la cadena de tratamiento intrahospitalaria, con
el cambio de la asistencia al ictus por neurdlogos/internistas a médicos
de urgencias, dio lugar a una menor demora intrahospitalarial?™

Francia

La reorganizacion de la cadena asistencial regional del ictus (regién del
norte de Francia), con servicios de urgencias centralizados, traslado

de los pacientes a la unidad de ictus mas cercana e ingreso directo

en el servicio de radiologia, depardé un aumento de la tasa de trombdlisis?™?!

Hungria

El Programa de alarma de lisis, con preaviso desde la ambulancia, dio lugar
a una menor demora intrahospitalaria y un aumento de la tasa
de trombdlisisi™

Italia

Sistema de Cddigo ictus: cribado en la ambulancia y preaviso al hospital;
impacto: aumento de la tasa de trombdlisis®4, aunque solo el 20%
de los pacientes con ictus llega con el cédigo activadol'?!

Portugal

La Via verde do AVC, que describe las cadenas pre e intrahospitalaria,
implantada en 2005, no produjo mejoras de las tasas de mortalidad por
ictusl?®l, pero si mayores tasas de trombdlisis con el cédigo ictus activado!?®]

Reino
Unido

Cribado de ictus en la ambulancia mediante herramientas validadas, como
FAST, y preaviso y traslado a un hospital con servicios especializados
en ictusf?20]
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El cribado de ictus en la ambulancia y el
preaviso del hospital asignado son una
parte fundamental de la mayoria de las
cadenas asistenciales citadas anterior-
mente. Se ha comprobado que mejoran las
tasas de trombdlisis, especialmente cuando
se combinan con campafias educativas
para optimizar la concienciacion y el com-
portamiento de pacientes y testigos?'4.

La medida clave para evaluar la demora en
el hospital es el tiempo que tardan las per-
sonas en recibir tratamiento después de
llegar, el tiempo puerta-aguja (TPA). Esta
medida se puede utilizar para evaluar la efi-
ciencia de las vias y protocolos de urgen-
cias hospitalarios en caso de ictus.

Se identificaron importantes desigualdades
en cuanto al TPA entre paises, pero espe-
cialmente también entre diferentes centros
de un mismo pais. En centros eslovenos, se
logré un TPA inferior a 60 minutos en el
60% de los pacientes sometidos a trombdli-
sis, mientras que solo se logré en el 19% en
centros eslovacos??2,

Datos procedentes de Croacia, Republica
Checa, Estonia, Hungria, Lituania, Polonia,
Eslovaquia, Eslovenia y Turquia revelaron
variaciones notables entre centros??3: en
algunos de ellos, la posibilidad de realizar
un estudio de imagen en los 25 minutos
siguientes a la llegada fue del 93% en com-
paracion con el 3% en otros centros.

Los tiempos prolongados de traslado entre
el lugar de ingreso y un aparato de TC fue-
ron la principal explicacién ofrecida, lo que
apunta la necesidad de una mayor reorga-
nizacién de los servicios de ictus.

Los datos de la Red de conocimiento del
ictus de los Paises Bajos revelaron variacio-
nes parecidas entre hospitales, aunque
también una reduccién general del TPA a
medida que mejoraron los procedimientos
hospitalarios?24,

En el registro internacional SITS (Safe
Implementation of Thrombolysis in Stroke)
(www.sitsinternational.org), con datos pre-
dominantemente europeos, se comunico
que el volumen de pacientes fue el factor
predictivo mas potente del TPA2?25],

Ejemplo de Finlandia: El “Modelo de Helsinki” supuso varias mejoras del sistema [...] en el
Hospital Central de la Universidad de Helsinki, Finlandia, entre 1998 y 2011, entre ellas,
preaviso desde la ambulancia, clasificacién directa para transporte al aparato de TC y
administracion de trombdlisis directamente en la sala de TC. Las demoras intrahospitala-
rias, analizadas mediante la mediana anual del tiempo puerta-aguja, se redujeron desde
105 minutos en 1998 a 20 minutos en 201129, Estos cambios de sistema se reprodujeron
con éxito en el Royal Melbourne Hospital de Australia, con una disminucién del tiempo
puerta-aguja hasta los 25 minutos(?2",

Ejemplo de Italia: El Programa de ictus de la provincia de Siena incluye el traslado directo
en ambulancia o helicoptero con asistencia médica a bordo, notificacion del cédigo ictus,
tiempo puerta-aguja medio de 48 minutos, trombdlisis con posible trombectomia de res-
cate, unidad de ictus equipada con 6 camas de asistencia semiintensiva y 10 camas de
asistencia menos intensiva con un equipo multidisciplinario. El Programa recibié un pre-
mio por parte de la Joint Commission Italian Network en 2016,
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3.4 Recomendaciones: el ictus como emergencia médica

La SAFE insta a realizar campafias continuas y sostenidas de concienciaciéon por toda
Europa para que un mayor niumero de personas reconozcan el ictus como una emergencia
médica. Dichas campafias deberian incluirse en las estrategias nacionales sobre ictus, dis-
poner de financiacién publica y contar con supervivientes de ictus en su planificacién y
puesta en marcha.

Necesitamos saber qué campafias europeas de educacion publica han funcionado mejor, y
por qué, a fin de poder reproducir su éxito. Se requiere una evaluacién sistematica de las
campafas de salud publica emprendidas por toda Europa con el fin de demostrar su efica-
cia y mejorar su impacto. Una mayor colaboracién con organizaciones de voluntariado
podria mejorar el impacto de las campafas.

Deberia haber un enfoque mas sistematico de la formacién de los profesionales sanitarios,
utilizando métodos basados en pruebas y una evaluacion continua de su implantacion y
eficacia.

Hay necesidad de mejorar las vias de urgencias en algunos centros para reducir los tiem-
pos puerta-aguja. Las estrategias dependeran de la correspondiente infraestructura sanita-
ria nacional, regional y local.

Ejemplos de Grecia®: Caso 1 (regidon de Tracia): traslado urgente a un hospital rural (Hos-
pital general de Khomeopini; tiempo aparicién de sintomas-servicio de urgencias:
35 minutos); servicio de urgencias: evaluacion inmediata por el internista y TC, traslado al
Hospital Universitario de Alexandroupolis (distancia de 60 km): evaluacién inmediata por
el equipo de ictus, trombdlisis IV, traslado a cama de unidad de ictus (cama disponible en
unidad de cuidados intensivos cardiovasculares). Caso 2 (Hospital Universitario de Atti-
kon, Atenas): mujer de 28 afios con infarto agudo (tiempo aparicion de sintomas-servicio
de urgencias: 125 minutos) de la ACM derecha (puntuaciéon NIHSS: 16 puntos) por oclusion
de la ACM-M1 derecha proximal identificada mediante doppler transcraneal y angio-TC. El
TPA para la trombodlisis IV fue de 24 minutos. La paciente experimenté una mejoria sustan-
cial (puntuacién NIHSS: 9 puntos). Una segunda angio-TC revel6 un codgulo residual en la
ACM-M2; traslado a la sala de angiografia para practicar una trombectomia mecdénica. El
tiempo puerta-ingle fue de 102 minutos. Se logré una recanalizacién completa con un
recuperador endoprotésico (tiempo ingle-recanalizacién, 32 minutos). El estado neurol6-
gico de la paciente mejoré alin mas (puntuacion NIHSS: 1 punto).
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Las unidades de ictus salvan vidas y mejoran los resultados, pero no se dispone de unos
estandares aplicables a escala europea de los elementos esenciales de la asistencia en una
unidad de ictus. A pesar de que hay datos correspondientes a mas de treinta afios que
demuestran la diferencia que marcan las unidades de ictus y a pesar de su inclusion en
directrices europeas y nacionales, se calcula que, en Europa, Unicamente el 30% de los
pacientes recibe asistencia en una unidad de ictus. Esta cifra enmascara desigualdades lla-
mativas entre paises y, en particular, la division este-oeste en la provisiéon de unidades de
ictus. En este capitulo se describe la situacion de la asistencia hospitalaria del ictus en toda
Europa, incluido el acceso a unidades de ictus y tratamientos especializados.
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41 Asistencia en unidades de ictus (indicador 6)

Las unidades de ictus, que deben prestar
una asistencia multidisciplinaria coordinada
por parte de personal especializado en la En Europa,
asistencia al ictus (Organizacién Europea de

. . se calcula que Unicamente
Ictus), salvan vidas y mejoran resultados.

o L3 .
“Los pacientes con ictus que reciben asis- el 30% de los pacientes con ictus
tencia hospitalaria organizada en una unidad recibe asistencia en una unidad
de ictus tienen mas probabilidades de seguir de ictus/228,

vivos, mantenerse independientes y vivir en
su casa un afo después del ictus”??¢l En la

Segunda Declaracién de Helsingborg se ‘It TL TL
afirmé que “todos los pacientes europeos ({ ({ (¢

con ictus tendran acceso a [...] unidades de % % &
ictus en la fase aguda [...] en 2015”227, :J- :J- :1

A partir de los datos de publicaciones
recientes, asi como de informacién recopi-
lada a través del cuestionario enviado a
expertos europeos en ictus®, observamos
diferencias significativas entre paises en
el numero de unidades de ictus y el por- Designed by Freepik
centaje de pacientes tratados en ellas
(Figura 9), que oscilaron entre < 10% en
Malta, Islandia, Rumania y Ucrania y > 85%
en Suecia y Noruega.

En Europa oriental se dan, en general, tasas mas bajas de asistencia en unidades de ictus. Sin
embargo, en dos encuestas consecutivas basadas en un cuestionario (Grupo de trabajo
CEESS, cumplimentadas por expertos en ictus en el pais respectivo), se identificaron variacio-
nes importantes entre los paises del centro y el este de Europa (incluidas en la Figura 91229230]),

En conjunto, el nimero de unidades de ictus y el porcentaje de pacientes con ictus tratados
en ellas han aumentado significativamente desde el afilo 2000. Auditorias nacionales efec-
tuadas en Alemania, Polonia, Suecia y el Reino Unido pusieron de manifiesto una duplica-
cién de la proporcién de pacientes con ictus tratados en unidades de ictus entre 2004 y
20093 En Espafia habia 39 unidades de ictus en 2009, en comparacién con 45 en
20132321 mientras que el 17% de los pacientes con ictus recibié tratamiento en unidades
de ictus en 2005, en comparacién con el 23% en 200733 (auditoria de Catalufia).

En Finlandia, esta proporcion aumentd un 18% entre 1999 (11 unidades de ictus) y 2007
(16 unidades de ictus)5*234, En 2008 se atendio al 2% de los pacientes irlandeses con ictus
en una unidad de ictus en comparacién con el 54% en 2015"°. Ademas, en los dos estudios
consecutivos publicados en 2007 y 2015 se observé un incremento del porcentaje de
pacientes tratados en una unidad de ictus en la mayoria de los paises de Europa oriental
(p. €j., Republica Checa, del 10% al 85%22°230)), El nimero de unidades de ictus en Polonia
aumentoé desde 3 en 1997 a 150 en 2012[235236],
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Figura 9: Porcentaje de pacientes con ictus tratados en una unidad de ictus
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Bibliografia: Noruega:®, Suecia:®*®, Republica Checa:?3*%, Reino Unido (excepto Escocia):?%7,
Alemania:238], Polonia:23% Austria:?39, Finlandia:®*, Estonia:?3° Irlanda:'?®], Dinamarca:?4%,

Croacia:**, Serbia:?*, Eslovenia:?*?,

Francia:[24!

Letonia:2%, Hungria:2%, [talia:22,

Espafa:?%3, Eslovaquia:?39, Bulgaria:?3%, Rumania:?3%, Islandia:l®, Malta:l243l,

En muchos paises europeos se comunican
variaciones entre diferentes regiones en
cuanto a la asistencia en unidades de
ictus. Las zonas urbanas suelen contar con
mejores servicios que las rurales, por ejem-
plo Grecia, con variaciones entre ciudades

grandes, zonas rurales e islas®. En Espafa,
las unidades de ictus estdn concentradas
en Madrid y Barcelona?3 y la razén entre
camas de unidades de ictus y residentes
oscila entre 1/74.000 y 1/1.037.00022, De
las 130 unidades de ictus italianas, el 67%
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se encuentran ubicadas en las regiones del
norte, el 22% en las centrales y tan solo el
11% en las del sur, que, sin embargo, alberga
el 34% de la poblacion italiana?*4. Datos
franceses indican que, a escala nacional, el
33% de los pacientes con ictus recibe trata-
miento en unidades de ictus*, en compa-
racion con el 51% en el area cubierta por el
Registro de ictus de Dijon[2. El 73% de los
pacientes finlandeses residentes en el area
de influencia de una unidad de ictus fue

tratado en una unidad de ictus, en compa-
racion con el 9% de los residentes fuera
del drea de influencia®¥. En Austria, normal-
mente se llega a una unidad de ictus en
menos de 45 minutos, aunque en algunas
zonas, los tiempos de traslado superan los
90 minutos?#®l, Por consiguiente, las varia-
ciones dentro de un pais podrian ser tan
grandes, o incluso mayores, que las que
se dan entre los promedios nacionales (en
caso de conocerse).

Sin embargo, la comparacién de las proporciones publicadas de asistencia en unidades de
ictus o del numero de unidades de ictus entre distintos paises ha de hacerse con precau-
cion debido a varias limitaciones.

En primer lugar, dado el importante aumento de la asistencia en unidades de ictus en los
ultimos afos, las cifras dependen del momento en que se recopilaron los datos.

En segundo lugar, en algunos estudios solo se analizaron subgrupos de pacientes con ictus,
por ejemplo, los ingresados en una unidad de ictus dentro de un periodo determinado
desde la llegada al hospital?*? o los que pasan una cierta proporcion de su estancia hospi-
talaria en una unidad de ictus('®2,

En tercer lugar, en algunos estudios se utilizan como denominador los pacientes con ictus
hospitalizados Unicamente (auditorias nacionales), mientras que en otros se indica la pro-
porcion de todos los pacientes con ictus en una determinada zona (p. €j., registros poblacio-
nales). En este caso, la proporcién de asistencia en unidades de ictus depende en gran
medida de las tasas de hospitalizacién por ictus, que de nuevo varian a lo largo de Europa
(tasas estimadas: Finlandia 95-98%, Suecia 84-92%>4, Bulgaria 96%!'%, Hungria 90%, ltalia

87%, Paises Bajos 60%, Escocia 62%249]),

En algunos estudios internacionales se han
obtenido conjuntos de datos normaliza-
dos para poder hacer comparaciones entre
paises. Los investigadores del Registro
Europeo de Ictus (EROS) compararon la
proporcién de pacientes con ictus en estu-
dios poblacionales que pasaron mas de la
mitad de su estancia hospitalaria en una uni-
dad de ictus en 2004-2006; dicha propor-
cion fue del 0% en Espafia (Menorca), del
16% en ltalia (Sesto Fiorentino), del 23% en
Lituania (Kaunas), del 48% en Polonia (Var-
sovia), del 51% en Francia (Dijon) y del 65%
en Inglaterral®2l, En el proyecto EIS (Euro-
pean Implementation Score), en el que se
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emplearon datos de auditorias nacionales
de pacientes con ictus hospitalizados, se
comunicaron unas tasas de tratamiento en
unidades de ictus del 91% en Polonia, 84%
en Suecia, 75% en Escocia 'y 73% en Ingla-
terra, Gales e Irlanda del Norte en 2008!"63],
De nuevo, se apreciaron diferencias nota-
bles entre distintos paises y estudios.

Sin embargo, las definiciones de lo que se
denomina “unidad de ictus” no siempre son
las mismas y pueden encontrarse diferen-
cias significativas en las normas asistencia-
les. La Iniciativa Europea sobre Ictus (EUSI),
basada en la opinién de expertos, estratificd
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las “unidades de ictus” en “centros inte-
grales de ictus” (Cll, equipados con neuro-
rradiologia intervencionista, neurocirugia
avanzada y RM de forma ininterrumpida) y
“centros primarios de ictus” (CPIl, equipo
multidisciplinario, personal de enfermeria
con formacién en ictus y TC de forma ininte-
rrumpida) y cualquier planta hospitalaria
(CPH) en la que ingresaran pacientes con
ictus de forma habitual®*”.. En la European
Stroke Facilities Survey, 2005, se analizo el
nimero de hospitales que cumplian los

estandares de CIl, CPl y CPH. Se constata-
ron grandes disparidades entre paises y
solamente unos pocos hospitales europeos
prestaban un nivel éptimo de asistencial?®,
En Estonia, Francia, Grecia y Portugal, mas
de tres cuartas partes de los hospitales parti-
cipantes no prestaban el nivel minimo de
asistencia. En esta encuesta obtuvieron
malos resultados los paises con un numero
elevado de hospitales pequefios que solo
trataban a unos pocos pacientes con ictus,
por ejemplo, Francia y Alemania.

En conjunto, el 51% de los hospitales europeos participantes,
responsables de la asistencia del 42% de los pacientes con ictus,

no cumplié los estandares minimos.
Tan solo el 5% de los hospitales contaba con instalaciones que cumplian
los estandares de ClIi248],

En el dltimo decenio se han hecho muchas
mejoras en cuanto a la disponibilidad y nor-
malizaciéon del tratamiento en unidades de
ictus, pero también en la calidad de estas
unidades. Polonia no disponia de CIl en
2003, mientras que en 2010 habia nueve
unidades de ictus que cumplieron los crite-
rios de CIl. En 2003, la mayoria de las “uni-
dades de ictus” no prestaban asistencia a
nivel de CPI, algo que si hicieron todas ellas
en 2010123, En Catalufia existe una red de
ictus operativa desde mayo de 2006 con 6
Cll, 8 CPl y 35 hospitales comunitarios, y los
que ofrecen trombdlisis (6) estdn conectados
con sus CPI a través de un sistema de «te-
leictus»#4. La Republica Checa introdujo un
sistema con 11 Cll y 34 CPl en 2010-2011249],

La Region Central de Dinamarca llevd a
cabo una reforma de la asistencia al ictus
en 2012 que supuso la centralizacién de
dicha asistencia en dos centros especializa-
dos, lo que depard un incremento de las
tasas de trombdlisis y una reducciéon de la
mortalidad a los 30 dias?%9.,

En dos zonas urbanas del Reino Unido
(Londres y Manchester), los servicios de

ictus se centralizaron en 2010 en un
pequefio numero de unidades de ictus
hiperagudos para la fase aguda y en unida-
des de ictus generales.

Ejemplo de la Republica Checal?4%:

antes de 2001 no existia una acreditacion
centralizada de las unidades de ictus;
2001-2009: acreditacion de las unidades de
ictus por parte de una sociedad cientifica;
2011: nuevo sistema de 34 CPI/11 ClI, acre-
ditado por el Ministerio de Sanidad y socie-
dades cientificas; 2013: 12 indicadores de
calidad asistencial analizados en una audi-
toria semestral (obligatoria); la asistencia
en unidades de ictus de los pacientes con
ictus aumenté desde el 10%!22°1 g] 85%(239],

Ejemplo de Bulgaria:

Hospital Universitario de Santa Marina de
Varna: 2005, curso de asistencia de ictus
para personal de enfermeria; 2007, intro-
duccién de la trombdlisis; 2011, inclusion
en el programa SITS; 2015, parte del pro-
grama QUICK, ESO y parte de ESO-East;
2016, inscripcion en la Angels Initiative,
tasa de trombodlisis del 5,8%, siendo infe-
rior al 1% a escala nacional®l,



El impacto del ictus en Europa

Se comprobd que los pacientes ingresados
en unidades de ictus hiperagudos tienen
significativamente mas probabilidades de
recibir intervenciones basadas en pruebas
y de presentar una mejor evolucioni2%'252, A
pesar de ello, la auditoria nacional sobre
ictus en el Reino Unido de 2014 (utilizando
como referencia siete criterios de unida-
des de ictus) indicé que la mayoria de las
camas de unidades de ictus del Reino Unido
no cumplian este estandar?®3., Asi pues, las
mejoras realizadas en algunas areas, en
este caso, dos grandes areas metropolita-
nas, podrian no ser representativas de un
pais en su conjunto.

Las notables desigualdades en cuanto a
cantidad y calidad de la asistencia en uni-
dades de ictus entre los paises europeos, y
dentro de ellos, llevaron a varias organiza-
ciones internacionales (Stroke Unit Trialists’
Organisation, ESO) y nacionales (p. €],
Comité Belga sobre Ictus, Sociedad Ale-
mana de Ictus o Sociedad Espafiola de
Neurologia) de ictus a publicar directrices
sobre la creacion de unidades de ictus utili-
zando unos estandares ampliamente acep-
tados basados en pruebas o en el consenso
de expertos.

Ejemplo del Reino Unido: hasta 2010, en
Londres, la asistencia al ictus se prestaba
en 32 hospitales de agudos de calidad
muy variable, aun cuando cada hospital
contaba con una unidad de ictus. A partir
de julio de 2010, todos los pacientes con
ictus fueron trasladados a una de las 8 uni-
dades de ictus hiperagudos acreditadas
durante los 2-3 dias iniciales. Varios hospi-
tales no obtuvieron la acreditacion y deja-
ron de prestar asistencia totalmente a
pacientes con ictus. La duraciéon de la
estancia se ha reducido en alrededor de
4 dias y las tasas de trombdlisis han
aumentado desde aproximadamente el 3%
al 12%2441,
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Se ha introducido un sistema de acredita-
cion oficial a escala europea y nacional
(p. €j., Plataforma de certificacién de unida-
des y centros de ictus de la ESO, creada
en 2016). Se insta a los hospitales a que la
soliciteni?442%4, Actualmente, la certificacion
es obligatoria en algunos paises o regiones
(p. €j., Francia) y esta financiada y organi-
zada por organismos publicos. En otros pai-
ses sigue siendo voluntaria (p. €j., Alemania,
organizada por la Sociedad Alemana de
Ictus, la Fundacion Alemana de Ictus y una
instituciéon de certificacion acreditada y
sufragada por el hospital). Algunos paises
europeos no disponen de un sistema de
acreditaciéon oficial, por ejemplo, Bélgica,
Lituania®*, Suecia (donde la auditoria
nacional es un determinante de la calidad
asistencial) o Macedonial®. En muchos pai-
ses europeos (Letonia, Croacia, Eslovaquia,
Lituania, Bulgaria, Hungria, Polonia, Grecia,
Republica Checa, Rumania, Austria, Fran-
cia), algunos hospitales se han hecho
miembros del Registro ESO, con estableci-
miento de unos estandares de asistencia
en unidades de ictus, aunque las cifras
varian desde menos de 5 en Letonia y
Croacia a mas de 50 en Francial??8l,

Las comparaciones de la asistencia en uni-
dades de ictus en Europa han de hacerse
Ccon reservas porque no existe un sistema
paneuropeo normalizado de evaluacién.
Sin embargo, resulta evidente que la asis-
tencia en unidades de ictus difiere amplia-
mente entre distintos paises, y dentro de
ellos, en cuanto a cantidad y calidad.

Los objetivos de Helsingborg de 2015 de
disponibilidad universal para todos los
pacientes con ictus no se han alcanzado,
en la mayoria de los paises por un margen
muy amplio.
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4.2 Trombodlisis (indicador 7)

Los beneficios del tratamiento tromboli-
tico en los ictus isquémicos agudos estan
perfectamente contrastados>°. Todos los
Estados miembros de la UE han introducido
directrices nacionales sobre el tratamiento
del ictus agudo, incluida la trombodlisis,
basandose a menudo en las directrices
publicadas por la Organizacién Europea de
Ictus o la American Stroke Association. La
aplicacién de trombdlisis en Europa desde
comienzos de este siglo ha transformado la
asistencia al ictus agudo, de modo que el
ictus ha pasado a ser un proceso tratable.
Uno de los principales objetivos de la
mayoria de las estrategias nacionales sobre
ictus consiste en reducir el intervalo de
tiempo transcurrido entre el comienzo del
ictus y el diagndstico a fin de incrementar
las tasas de trombdlisis.

© Can Stock Photo / focalpoint

Las tasas de trombdlisis han aumentado
en la mayoria de los paises europeos y
miembros de la SAFE. En algunos de los
paises que cuentan con auditorias naciona-
les de ictus desde hace tiempo se ha pro-
ducido un incremento en dos a cuatro
veces de las tasas de trombdlisis entre
2004 y 2008, por ejemplo, Alemania: 6,0%
a 9,5%, Suecia: 2,2% a 70% y Polonia: 0,9%
a 1,2%"3l Las tasas de trombodlisis en el
Reino Unido han aumentado desde el 1,8%
en 2008 al 12,2% en 20142371 (SSNAP 2015).
Israel comunicé un aumento desde el 0,4%
en 2004 al 5,9% en 2010 en pacientes con
ictus hospitalizados!”".




El impacto del ictus en Europa

En la Figura 10 se muestra la proporcion de pacientes con ictus isquémico sometidos a
trombdlisis, segun se ha comunicado en auditorias nacionales o regionales amplias o en
estimaciones nacionales publicadas. Quedaron excluidos los estudios que hacian referen-
cia a hospitales individuales o exclusivamente a pacientes ingresados en unidades de ictus
(p. €j., Francia: 16,7%24). El momento de recopilacién de los datos se incluye en la Figura y
explica parte de las variaciones identificadas.

Figura 10: Tasas de trombdlisis en auditorias nacionales o regionales amplias o en esti-
maciones nacionales en el aino indicado
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Eslovaquia, 2007
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Lituania/Vilnius, 2011
Republica Checa, 2009
Francia, 2011

Hungria, 2013

Croacia, 2013
Espafia/Catalufia, 2007
Luxemburgo, 2010
Portugal, 2008

Suecia, 2010

Letonia, 2008-2014
Reino Unido/Escocia, 2015
Irlanda, 2015

Reino Unido (excepto Escocia), 2014
Alemania, 2012

Paises Bajos, 2012
Finlandia, 2016
Austria/Tirol, 2013

o

2 4 6 8 10 12 14

_\
>
®

% de pacientes con ictus isquémicos sometidos a trombdlisis

Bibliografia: Bulgaria:®9, Eslovaquia:?%®], Serbia:?3%], Malta:?4%], Polonia:?%¢, Lituania:??%], Repu-
blica Checa:?*, Francia:?*¥, Hungria:?*], Croacia:?%®, Espafia:?®3, Luxemburgo:?®, Portu-
gal:?®], Israel:?6%, Suecia:®3, Letonia:?*%, Noruega:?®, Reino Unido/Escocia:?%%, Irlanda:l'?9,
Reino Unido (excepto Escocia):??”], Alemania:'®3238 Paises Bajos:??4, Finlandia:®, Austria:2%9],
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Al igual que ocurre con la asistencia en uni-
dades de ictus, las tasas de trombodlisis
varian notablemente por toda Europa, aun-
que, por lo general, son menores en los
paises de la Europa oriental. Las variacio-
nes entre los paises de la Europa oriental
también son considerables. En la encuesta
del Grupo de trabajo CEESS de 20151239 se
publicaron las cifras de procedimientos de
trombdlisis realizados en paises de la
Europa oriental entre 2008 y 2014. En este
periodo de 7 afios, se practicaron 205
procedimientos de trombdlisis en Rumania
(22 millones de habitantes) y 149 en Ucra-
nia (45 millones), en comparacion con 1.572
en Estonia (1,3 millones) y 3.665 en Eslova-
quia (5 millones). En la Figura 11 se pre-
sentan estas cifras transformadas en tasas
anuales promedio de trombdlisis por 100.000
habitantes para facilitar la comparacion.

Tanto en los paises de la Europa occi-
dental (Alemanial?%32%4 Paises Bajos?®%,
Espafial®®, Suecia: gradiente de 7 vecesl?%9]),
como en los de la Europa oriental se han
constatado importantes desigualdades,
dentro de cada pais, entre diferentes
regiones y especialmente también entre
distintos centros y hospitales.

En Bulgaria, la tasa nacional era inferior al
1%, pero aumentd desde el 0,04% en 2006
al 0,1% en 2009, con unas tasas mas altas en
los centros urbanosl®92¢7] mientras que
en Rumania, en 2012, solo habia trombdlisis
disponible en Bucarest, la capital, que
alberga en torno al 10% de la poblacion(?%8l,
En Hungria, la tasa de trombdlisis fue del
3,2% en 201312, de nuevo con diferencias
significativas entre las tasas nacionales y
las observadas en grandes ciudades!?58268],
En un centro eslovaco se llegdé a una tasa
de trombdlisis del 15,8% en comparacion
con una tasa nacional del 0,5-1%2%¢. Segun
estudios polacos, las tasas de trombdlisis
fueron del 4,2% en zonas rurales y del
231% en zonas urbanasl?®9, mientras que
las tasas por centros varian entre < 3% y
cerca del 20%?%¢. En la Republica Checa,
la tasa de trombdlisis fue del 2,5% a escala
nacional en 2009, mientras que en un
grupo de centros (inscritos en el SITS) se
alcanzo el 4,3% en 2007279],
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Figura 11: Tasa anual media de trombdlisis por 100.000 habitantes, 2008-2014(23°

20,0
175

18,0

16,0

Procedimientos de trombdlisis por
100.000 habitantes
o
o

De nuevo, las comparaciones entre estu-
dios adolecen de limitaciones, ya que en
los distintos estudios en que se comunican
tasas de trombdlisis a menudo se investiga
a diferentes subgrupos. Las poblaciones
que constituyen el denominador varian
entre todos los pacientes con ictus, todos
los pacientes con ictus isquémico, los
pacientes con ictus hospitalizados (p. €j.,
auditorias nacionales), los pacientes ingre-
sados en unidades de ictus (p. €j., Registro
Austriaco de Unidades de Ictus) o hacen
referencia a una region especifica (registros
poblacionales) o exclusivamente a centros
de ictus individuales (31% en un centro fin-
landés de Helsinki®'%, 22% en 2012 en un
hospital universitario holandés grandel?”,
1% en un hospital universitario de Verona,
[talia3], 0% en dos centros lituanos en
2006-2007272),

La Declaracién de Helsingborg de 2006
estableci6 como objetivo para 2015 que
todos los paises contaran con un sistema de
recopilacién sistematica de los datos nece-
sarios para evaluar la calidad del tratamiento
del ictus, incluidos problemas de seguridad
en los pacientes. Sin embargo, solo se llevan

78 |

a cabo auditorias nacionales en un pequefio
ndmero de paises (Capitulo 1.1).

Unos conjuntos de datos acordados inter-
nacionalmente y normalizados posibilitarian
una evaluaciébn comparativa internacional
precisa. El registro SITS (Safe Implementa-
tion of Thrombolysis in Stroke), iniciado en
1996, contiene datos normalizados sobre
los procedimientos de trombdlisis efectua-
dos en cada pais, aunque muestra variacio-
nes significativas entre los paises en cuanto
al porcentaje de centros que facilitan datos
(Apéndice 1, Tabla 3). Debido a estas tasas
sumamente variables de reclutamiento, los
datos del registro SITS constituyen actual-
mente una medida deficiente de tasas
nacionales de trombdlisis y comparaciones
entre paises.

El registro internacional RES-Q (Registry of
Stroke Care Quality) fue creado en mayo
de 2016 por la ESO, centrado principal-
mente en los paises de la Europa oriental,
pero con el objetivo de recopilar medidas
de calidad asistencial internacionalmente
aceptadas.
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En el estudio SITS-MOST (Safe Implementation of Thrombolysis in Stroke-Monitoring
Study) participan mas de 160.000 pacientes con ictus de mas de 70 paises, fundamental-
mente los tratados con trombdlisis. Todos los paises europeos estan inscritos, pero las
tasas de notificacion varian enormemente entre los paises, ya sea por volimenes bajos de
trombdlisis o por un escaso interés en la facilitacion de datos (19.826 casos de la Repu-
blica Checa, cuarto pais que mas casos aporta al SITS), en comparacién con 354 de Fran-
cia, 2002-2016/228,

El registro RES-Q (Registry of Stroke Care Quality) es un importante proyecto dentro de la
Organizacién Europea de Ictus (ESO); se creé en mayo de 2016 y esta dirigido principal-
mente a los paises de la Europa oriental. Se trata de un estudio internacional disefiado
para documentar la calidad de la asistencia al ictus. Las determinaciones normalizadas
que se utilizan han sido acordadas por un grupo de trabajo internacional?’3! y comprenden
la disponibilidad de unidades de ictus, estudios de imagen cerebral, estudios de imagen
vascular, deteccién de arritmias cardiacas, terapia trombolitica y otros factores!?22,

Asi pues, debido a las variaciones entre
estudios, al hacer comparaciones entre pai-
ses solo se pueden observar indicios y ten-
dencias aproximadas. Los datos son mas
fiables cuando se analizan tendencias a lo
largo del tiempo dentro de un subgrupo
mas pequefio (centro Udnico, regién o
pacientes hospitalizados Unicamente). La

observacion de tendencias a lo largo del
tiempo es una parte valiosa de los estu-
dios observacionales sobre ictus, ya que
aportan pruebas de que los cambios orga-
nizativos son eficientes. Ademas, la propia
realizacion de actividades de monitoriza-
cion contribuye a mejorar la calidad
asistenciall®®3),

En estudios europeos se ha comprobado que los cambios estructurales en los servicios de
ictus se asocian a mayores tasas de trombdlisis, lo que se ha visto respaldado por una revi-

sidn recientel274:;

y reduccion del tiempo puerta-aguja (Paises Bajos!?24).

> Preaviso hospitalario (Portugall?'))

)

Implantacion de la asistencia en unidades de ictus (Alemania?’®,
Suecial?®®: trombdlisis 5 veces mas probable en una unidad de ictus).

(Dinamarcal?9, Reino Unido*4: aumento de la tasa de trombdlisis del 3% al 12%).

> Centralizacién de los servicios de ictus

)
)
)

Otro factor que ha contribuido al incre-
mento de las tasas de trombdlisis fue la
aprobacién del margen ampliado (“ven-
tana”) para la trombdlisis, de 3 a 4,5 horas,
por parte de la Agencia Europea de Medi-
camentos en noviembre de 2010.

Se observd una rapida implantacion en la
practica clinica, lo que conllevdé un aumento
de las tasas de trombdlisis desde el 8,6%
antes de ello al 11,7% en un extenso estudio
hospitalario realizado en Alemanial®’®. Ade-
mas, los cambios en los sistemas de reem-
bolso también tienen trascendencia.
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En Polonia, la trombdlisis se inicid dentro del Programa nacional polaco de prevencion vy tra-
tamiento de las enfermedades cardiovasculares POLKARD, sujeta a unos limites de reem-
bolso. Desde 2009, la trombdlisis se reembolsa a través del Fondo Nacional de Salud, sin
limites de reembolso. Las tasas de trombdlisis aumentaron del 4,3% al 7,6% en un estudio

observacional hospitalario?”7.,

“El tratamiento con rt-PA de ictus isquémicos se introdujo [...] en el marco
del Programa nacional de prevencion y tratamiento de las enfermedades
cardiovasculares POLKARD del Ministerio de Sanidad polaco. Dado que los fondos
asignados al POLKARD eran limitados, el numero de centros y el numero total
de pacientes tratados con trombdlisis en cada centro fueron limitados. Esto dio
lugar a una situacion inusual, en la que un tratamiento legalmente autorizado no
podia administrarse a todos los pacientes candidatos y asegurados. A partir de
20009, el tratamiento trombolitico de ictus agudos ha sido reembolsado por el NFZ
(Fondo Nacional de Salud, Narodowy Fundusz Zaggwia) [...]. Cuando se eliminaron
los limites de reembolso, pudo tratarse con trombdlisis intravenosa a una
mayor proporcion de pacientes con ictus isquémico’?”7,

A pesar de las mejoras logradas en el
ultimo decenio, las tasas de trombdlisis
siguen estando significativamente por
debajo de las expectativas en Europa.

Ello es especialmente cierto en la Europa
oriental, aunque también sucede en los pai-
ses europeos occidentales. En Alemania,
tan solo el 60% de los pacientes candidatos
recibié trombdlisis en 2012238, cifra que fue
del 42% en ltalia y Portugal?'6278 También
se comunicé una infrautilizacién en Fran-
cia?? y los Paises Bajos (tasa real del
5-7% en comparacién con una tasa poten-
cial del 25%"®), mientras que la Auditoria
Nacional de Ictus para Inglaterra, Gales e
Irlanda del Norte concluyé que el 81% de
los pacientes candidatos recibié trombdlisis
en 2014237,

Las barreras para la administracion de
trombolisis son numerosas y complejas’9.

Las barreras mas importantes son las
demoras pre e intrahospitalarias. Dentro
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de las demoras prehospitalarias, en estu-
dios europeos se han identificado un
conocimiento publico escaso y un perso-
nal de ambulancias insuficientemente
formado como factores importantes (revi-
sion® Polonial?®?, Suecia, Dinamarca y
Noruegal”®, Noruegal?®'2®?l |nglaterral?®d,
Paises Bajos!'®284285) | as demoras intra-
hospitalarias guardaron relacién con pro-
cesos intrahospitalarios insuficientes, por
ejemplo, existencia y observancia de proto-
colos especificosl?8%288] falta de unidades o
personal especializadosl?75287288]  falta de
equipos diagndsticos??®), sistema descen-
tralizado de asistencia de ictus?®¥ y cifras
bajas de trombdlisis?2328%, Ademas, las con-
sideraciones relativas a la financiacion son
importantes. En el 35% de los centros che-
cos se constaté una restriccion de la trom-
bélisis debido a limitaciones financieras?’%
y, segun se ha indicado ya, los esquemas
de reembolso limitaron la trombdlisis en
Polonia hasta 200877,
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En consonancia con ello, se han propuesto ciertas mejoras de los factores mencionados
anteriormente o se ha comprobado que incrementan ain mas las tasas de trombdlisis:

Campafias de concienciacion al publico para reducir ,
[

la demora prehospitalaria®.

Formacién del personal de ambulancias y preaviso hospitalario
(Reino Unido!2%9, Noruegal?®?, Paises Bajos?°").

Uso de equipos médicos mdviles para evitar el ingreso en servicios
de urgencias (Francial?°2, Alemania, revision?’4, revisién293),

Mejora de los servicios y protocolos hospitalarios (Paises Bajos?",

Polonial?®®], revisiont?74),

Tratamiento por parte de personal especializado/unidades de ictus

(revisioni274),

Oy "y "=y "=y

Centralizacion de los servicios de ictus, centros primarios e integrales ,
de ictus para aumentar los volumenes (revisioni?%3, revisionl274)), °

La trombectomia (extraccién mecdanica de
coagulos de sangre) se esta introduciendo
actualmente en muchos paises europeos
mediante su inclusidon en directrices nacio-
nales sobre el ictus y la dotacion de las ins-
talaciones sanitarias necesarias en centros
especializados. Aunque hay varios paises
en los que aun no se encuentra disponible
en absoluto (Bulgaria, Islandia, Macedo-
nial®”8l), en la mayoria no lo estd de forma
ininterrumpida, o en todas las regiones. Se
necesitaran futuros esfuerzos para im-
plantar una red de hospitales colaborado-
res con centros de referencia regionales
que hagan que la trombectomia sea mas
accesible para los pacientes.

En resumen, las tasas de trombdlisis han
aumentado significativamente durante el
ultimo decenio. Sin embargo, existen impor-
tantes variaciones entre los paises y dentro
de cada uno de ellos. Incluso los paises con
tasas comparativamente altas de trombdlisis

tienen margen de mejora. Aparte de mejorar
el conocimiento publico sobre el ictus, se ha
comprobado que varios factores organizati-
vOS mejoran las tasas y justifican una evalua-
cién mas profunda de su eficacia y viabilidad
seguln el contexto de cada pais.

Resulta dificil hacer comparaciones interna-
cionales precisas de la calidad de la asis-
tencia al ictus, por ejemplo, tasas de
trombdlisis, debido a la falta de medidas de
calidad normalizadas, internacionalmente
aceptadas y recogidas de forma generali-
zada. En la UE hay numerosos registros de
ictus de ambito local, regional, nacional v,
en ocasiones, internacional en los que se
recopilan datos variados con diferentes
métodos. Existen registros internacionales
de ictus con conjuntos de datos normaliza-
dos, por ejemplo, SITS-MOST y RES-Q
(véase el ejemplo), pero la notificacion de
datos es voluntaria, por lo que la cobertura
varia significativamente.
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Un uso mas extendido de estos registros podria contribuir a la obtencion de evaluaciones
comparativas internacionales fiables, ademas de aportar informacién valiosa sobre las des-
igualdades asistenciales y el funcionamiento de diferentes sistemas sanitarios y ayudar a
concentrarse en las areas con una mayor necesidad de mejoras.

4.3 Recomendaciones: asistencia al ictus agudo

En toda Europa siguen siendo insuficientes las personas tratadas en unidades especificas
de ictus dotadas de personal multidisciplinario y especializado en ictus. Se requieren esfuer-
zos, especialmente en los paises de la Europa oriental, pero también en muchas regiones
europeas occidentales, para aumentar la disponibilidad de la asistencia en unidades de
ictus y de personal especializado en la asistencia del ictus.

Los planes de mejora deben priorizar la aplicacion sistematica de los elementos clave de la
asistencia organizada en unidades de ictus, tal como se establece en las directrices de
la ESO y en directrices nacionales.

Las comparaciones de la asistencia en unidades de ictus entre paises europeos son difici-
les. Un sistema paneuropeo de criterios normalizados de evaluacién de la asistencia en uni-
dades de ictus favoreceria la realizacion de evaluaciones comparativas internacionales y
podria impulsar mejoras de la calidad.

La trombdlisis se sigue practicando de forma insuficiente en toda Europa. Los cambios
estructurales en la asistencia al ictus dentro del respectivo contexto nacional y local podrian
ayudar a mejorar las tasas de trombdlisis y la evolucidn de los pacientes.

En la actualidad, la trombectomia no se encuentra disponible para la mayoria de los pacien-
tes europeos con ictus. Se requieren cambios organizativos con redes hospitalarias y cen-
tros de referencia regionales para facilitar la aplicacion de la trombectomia en toda Europa
y para lograr una mayor disponibilidad.
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5.

REHABILITACION
Y APOYO A LARGO
PLAZO
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En toda Europa, los supervivientes de ictus esperan demasiado tiempo a que se evallien
sus necesidades inmediatas de rehabilitacion y se comience el tratamiento. En general,
la rehabilitacion que reciben no es suficientemente intensa, es demasiado breve vy, a
menudo, no aborda problemas persistentes, como la depresion. Muy pocas personas son
objeto de revisiones de seguimiento. A largo plazo, el apoyo es inexistente con dema-
siada frecuencia. En este capitulo se analiza la rehabilitacion y el apoyo a largo plazo a
disposicion de los supervivientes de ictus en Europa.

Muchos pacientes con ictus tienen proble-
mas de movilidad, cansancio, habla, memo-
ria o emociones, entre otros, y necesitan
apoyo de una o mas dareas terapéuticas
(como fisioterapia, logopedia, terapia ocu-
pacional o psicologia). Estos problemas
afectan a su capacidad para realizar activi-
dades cotidianas en su domicilio y partici-
par en la comunidad: en Inglaterra, Gales e
Irlanda del Norte, mas de un tercio (40%) de
los supervivientes de ictus necesitan ayuda
para realizar las actividades cotidianas
cuando son dados de alta del hospital>®4,
Los pacientes deben ser evaluados por
terapeutas para detectar estos problemas
mientras estan en el hospital y ha de esta-
blecerse un plan de rehabilitacion.

Los problemas relacionados con el ictus
pueden ser duraderos. Al cabo de 15 afos,
dos tercios (63%) de los supervivientes
sufren discapacidad, casi dos de cada cinco
(39%) muestran depresion y mas de una
cuarta parte (30%) presenta deterioro cog-
nitivo®%. Ademas, los pacientes con ictus
tienen muchas mas probabilidades de vivir
con otra enfermedad que las personas que
no han sufrido ictus!?9¢l,

Los servicios sanitarios y sociales deben
conocer y abordar las lagunas existentes
en la rehabilitacion y apoyo, ya que una
rehabilitacion insuficiente puede dejar a los
pacientes con discapacidades que podrian
haberse evitadol?%7.,

@lifewithspasticity.com

Los pacientes con ictus pueden encon-
trarse con que los servicios sanitarios y
sociales no satisfacen todas sus necesida-
des. Por ejemplo, en un estudio efectuado
en el Reino Unido, hasta el 59% de los
pacientes indicé necesidades clinicas insa-
tisfechas®. La discapacidad posterior al
ictus contribuye significativamente al uso
de recursos sanitarios a largo plazo, por lo
que una rehabilitacion eficaz podria ahorrar

costesl’l.




5.1 Datos sobre la rehabilitacion
y asistencia a largo plazo

En comparacién con la asistencia médica
aguda, el tratamiento y el apoyo a largo
plazo no se han investigado tan bien para
identificar la practica 6ptima o para des-
cribir lo que proporciona cada sistema
sanitario. Por tanto, la informacién que
aqui se presenta sobre la provisiéon de
rehabilitacidon se basa, en muchos paises,
en una consulta a profesionales sanitarios
y de investigacion y a organizaciones de
apoyo a pacientes con ictus y no ha sido
verificada.

En una pequefla minoria de paises se
hacen comprobaciones regulares de la
rehabilitacion que se presta a los pacientes
hospitalizados en, como minimo, una
region® (Bulgaria, Catalufia, Republica
Checa, Alemania, Irlanda, Eslovaquia, Sue-
cia, Reino Unido). Las auditorias de provi-
siéon de rehabilitaciéon tras el alta del
hospital de agudos son mas raras (Irlanda,
Reino Unido).

Hay en curso estudios europeos de rehabi-
litacién que proporcionardn datos mas fia-
bles en el futuro. Entre ellos figuran el
proyecto Res-Q de la ESO, que incluird una
medida de rendimiento sobre la evaluacion
precoz de la rehabilitacion (dirigido por la
Republica Checa®) y un estudio en curso
sobre la prestacién de rehabilitacién y sus
resultados en los Paises Bajos!?%8l,

Alli donde se dispone de datos, no resulta
necesariamente posible comparar la reha-
bilitacién entre paises porque los estudios
utilizan definiciones diferentes del conte-
nido de la rehabilitacién o una terapia con-

_ creta, asi como diferentes medidas de

rendimiento (p. ej., plazo o aplicabilidad en
pacientes). Por ejemplo, en algunas audito-
rias se incluye una “evaluacion para fines
de rehabilitacion (fisioterapia/terapia ocu-
pacional)” como indicador de calidad (Cata-
lufa, Republica Checa, Alemania, Irlanda,
Luxemburgo, Eslovaquia, Suecia, Reino
Unido), pero existen incoherencias en el
periodo de tiempo en el que se registra
(p. €j., en un plazo de 48 horas en Catalufia
y de 72 horas en el Reino Unido)?%9,

ol
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5.2 Directrices sobre rehabilitacion

En las directrices europeas sobre la asistencia al ictus se hacen recomendaciones en rela-
cion con los elementos de rehabilitacion, aunque no hay pruebas suficientes para tener cer-
teza en lo que deberian consistir exactamente las terapias, cuanto tiempo deben durar las
sesiones y con qué frecuencia han de acudir los pacientes a sesiones de terapia o practicar
ellos mismos. Por ejemplo, las directrices de la ESO (2008)1°° recomiendan:

Rehabilitacion multidisciplinaria coordinada y precoz (en una unidad de ictus, para pacien-
tes agudos), que comprende una evaluacién de fisioterapia, terapia ocupacional y terapia
de comunicacion (habla y lenguaje). Las directrices nacionales de cada pais (donde existen)
incluyen afirmaciones similares.

Alta precoz de la unidad de ictus en caso de que esté médicamente indicada y se disponga
de rehabilitacién extrahospitalaria adecuada.

Evaluacion precoz de las necesidades después del alta.

Rehabilitacién tras el alta durante el primer afio posterior al ictus.

5.3 Rehabilitacién multidisciplinaria coordinada y precoz (indicador 9)

La rehabilitacién precoz mejora la evolu-
ciéon de los pacientes con ictusl. Los
pacientes que reciben asistencia y rehabili-
tacion en una unidad de ictus (es decir,
equipo multidisciplinario formado por per-
sonal médico, de enfermeria y terapeutas
que se reune al menos una vez por
semana), en lugar de en una planta médica
general, tienen menos probabilidades de
fallecer y de depender de otras personas
después de abandonar el hospital22¢l,

Sin embargo, las terapias a las que pueden
acceder los pacientes suelen depender del
lugar del pais en el que residen (p. €j., Bél-
gical*%?, Paises Bajos®, Portugal®°3, Reino
Unido?¥). En algunos paises, los centros de
rehabilitacién hospitalaria especializados en
neurologia/ictus tienen una capacidad muy
limitada o son inexistentes (Bulgaria®¥,
Croacial*®%], Chiprel®¢], [rlandal*”, Lituanial38],
Polonial®°® y Eslovaquia®).

A lo largo de Europa existe una amplia
variacién en cuanto a la manera en que los
paises cumplen sus objetivos de evaluacion
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y rehabilitacién. Un ejemplo es la evalua-
cién multidisciplinaria precoz. En Suecia, la
auditoria nacional de ictus registra si los
pacientes candidatos son evaluados por un
equipo multidisciplinario en las 48 horas
siguientes al ingreso.

“Permaneci seis semanas
en el servicio de urgencias, estuve
casi seis meses en total en el hospital
y, posteriormente, pasé directamente
a rehabilitacion. Eso supone que
estuve medio afio fuera de casa.
Continué con las terapias, las terapias
de rehabilitacion durante siete afios...
me mantuvieron demasiado tiempo
en el hospital porque era un paciente
privado. Deberia haber pasado
a rehabilitacion tres meses antes.
Creo que me habria ayudado mucho.’

2

(Mujer superviviente
de un ictus, Austria)



Este objetivo se cumple en el 78% de los
pacientesl9, Por el contrario, en Irlanda,
aunque dos tercios de los pacientes candi-
datos son objeto de una evaluacién en
cuanto a fisioterapia en las 48 horas
siguientes al ingreso, menos de la mitad
son sometidos a una evaluacion en cuanto
a terapia ocupacional en ese plazo'?9],

Las terapias multidisciplinarias precoces en
el hospital estan destinadas a ser una prac-
tica habitual en toda Europa, aunque, en
algunos paises, el acceso es insuficiente,
por ejemplo, Austria®, FinlandiaB®'° o
Irlanda™®, o es frecuente que muchos
pacientes no sean tratados suficientemente
pronto. Por ejemplo, en un estudio reali-
zado en Polonia, en torno a la mitad de los
pacientes no fueron evaluados en cuanto a
rehabilitacion en un plazo de tres mesesi=".

En Europa, el acceso a terapias distintas de
la fisioterapia puede ser especialmente
deficiente. Por ejemplo, en algunos paises,
los pacientes no suelen recibir terapia ocu-
pacional o psicoterapia.

BV (//
)

Asi sucede con la terapia ocupacional en
Bulgarial®, Croacial®, Chiprel¢ Italial?44 y
Eslovaquia®, y con la psicoterapia en Bulga-
rial®], Croacial®, Republica Checa®, Irlanda®™!
y Reino Unidol'®".

En Europa hay pocos datos recopilados
sobre el grado de terapia que reciben
actualmente los pacientes. Los datos dispo-
nibles indican que los pacientes solo reci-
ben terapias durante periodos breves de
cada dia en el hospital debido, por ejemplo,
a presiones de tiempo y disponibilidad de
personali313314],

Por ejemplo, en un estudio efectuado en los
Paises Bajos (de fisioterapeutas en la mayo-
ria de las unidades de ictus agudos hospita-
larias), los pacientes Unicamente recibieron
terapia de ejercicio durante un promedio de
22 minutos al dia entre semanal®4., En el
Reino Unido, durante un periodo similar, los
pacientes solo recibieron fisioterapia la
mitad de los dias que permanecieron en el
hospital, lo que supone un promedio por dia
de estancia inferior a 15 minutos en compa-
racién con un objetivo de 27 minutost" (la
provision en el Reino Unido ha mejorado, en
promedio, desde entoncest®). Algunos
datos indican que una gestién mas estructu-
rada de la terapia, por ejemplo, con existen-
cia de fases definidas de rehabilitacion,
mejora la prestacién porque los terapeutas
dedican mas tiempo a los pacientes y menos
a actividades no terapéuticas™l,

“Creo que el hecho de recibir apoyo
psicoldgico, no solo para mi, sino
también para mi familia, desde
el comienzo de la ‘enfermedad’ habria
sido muy positivo... Fue muy dificil estar
alejado de mis hijos [mientras estuve
en el centro de rehabilitacion]... el miedo
a morir 0 a quedar en silla de ruedas
para siempre...”

(Mujer superviviente de un ictus,
Portugal)

© Can Stock Photo / mangostock



5.4 Alta precoz con apoyo (indicador 10)

Existe una tendencia cada vez mayor a
reducir el tiempo que permanecen los
pacientes en el hospital. En varios paises se
da el alta hospitalaria a los supervivientes
de ictus en 1-2 semanas (p. €j., Austria, Bul-
garia, Estonia y Eslovaquia®). Sin embargo,
la rehabilitacion en el ambito comunitario
es limitada en muchos paises y las perso-
nas pueden recibir el alta sin apoyo de
seguimiento.

En algunos paises se han desarrollado
cadenas asistenciales segun las cuales los
supervivientes de ictus entre leve y mode-
radamente afectados son dados de alta
cuando se encuentran médicamente esta-
bles y siguen recibiendo rehabilitacion en
su domicilio de intensidad similar y con
apoyo de una unidad de rehabilitacion (“alta
precoz con apoyo”).

Normalmente, un tercio de los pacientes son
aptos para recibir el alta precoz con apoyo'el,
En los lugares en que estos servicios de alta
precoz con apoyo estan bien organizados,
los pacientes vuelven antes a su casa y tie-
nen mas probabilidades de recuperar la
independencia en sus actividades cotidia-
nas® y hay pruebas de su coste-efectividad
en comparacion con la asistencia en una
planta médica general o unidad de ictus (sin
alta precoz con apoyo)=".

En unos pocos paises, el alta precoz con
apoyo estda muy consolidada, con cierta
variabilidad local, y aparece incluida en
directrices nacionales (p. €j., Suecia, con
una duracién media de la estancia de 12
dias®, y Reino Unido®'®329) En Inglaterra,
Gales e Irlanda del Norte, el 81% de los hos-
pitales disponen de un equipo de alta pre-
coz con apoyo con formacion en ictus y el
35% de los pacientes son tratados por uno
de estos equipos?94321,

En la mayoria de los paises europeos,
incluidos otros paises de rentas altas, el
alta precoz con apoyo no se encuentra bien
desarrollada. En aproximadamente la mitad
de los paises de la UE de los que se dis-
pone de datos no existe o no se ha desa-
rrollado a escala nacional, es decir, se han
hecho ensayos o probado vias locales,
pero no se ha generalizado su aplicacion
(Apéndice 1, Tabla 4).
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5.5 Seguimiento de las necesidades de rehabilitacién tras el alta hospitalaria

(indicador 1)

Los problemas relacionados con el ictus pue-
den ser duraderos, pero las respuestas al
cuestionario recibidas por el King’s College
London indican que tan solo en dos de
cada cinco directrices de los paises miem-
bros de la UE se recomienda (o es practica
habitual) ofrecer a los pacientes revisio-
nes de seguimiento con un miembro del
equipo de tratamiento, médico/especialista
o servicio de ictus después del alta del hos-
pital o centro de rehabilitacién (Figura 12).
En casi dos de cada cinco paises no hay
disposiciones formales en relacién con las
revisiones (ni protocolos locales o directri-
ces nacionales conocidas), y en una cuarta
parte de los paises hay algunos ejemplos
de servicios que ofrecen revisiones, pero
se considera que esta practica no esta
extendida.

“Desde ese momento [el ictus],
la rehabilitacion ha sido lenta.
Todavia sufro las secuelas;
tengo problemas cognitivos.
Viajar es lo peor del mundo.
En ocasiones, el hecho de pasar
por un aeropuerto me desquicia.’

9

(Varon superviviente de un ictus,
Reino Unido)

Es posible que las revisiones de seguimiento cuenten con el respaldo de directrices pero
que no se apliquen de forma sistematica; por ejemplo, las directrices de consenso del Reino
Unido recomiendan ofrecer a los pacientes una revision médica y social estructurada a los
6 y 12 meses del ictusl®??, pero la organizacion de las revisiones y quién las lleva a cabo
(p. €j., terapeuta, médico general o equipo multidisciplinario) son muy variables en funcién

de las decisiones de financiacidon locali323l,

Figura 12: Disponibilidad de revisiones de seguimiento en paises miembros de la UE
como porcentaje de 20 paises de los que se dispone de informacion (Apéndice 1, Tabla 5)
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5.6 Rehabilitacion tras el alta hospitalaria

En el Reino Unido, en torno a dos de cada
cinco supervivientes de ictus reciben el alta
hospitalaria con necesidad de ayuda para
las actividades cotidianas?®’. Parece que
pocos paises publican datos sobre la provi-
sién de terapias en la comunidad. También
parece que la rehabilitaciéon de pacientes
con ictus una vez que han recibido el alta
de la asistencia aguda es muy variable
entre distintos paises, y dentro de cada
uno de ellos, incluidos aquellos con una
tradiciéon mas larga de prestacion de reha-
bilitacion después del ictus. En aproximada-
mente dos de cada cinco paises de la UE
no se dispone, por lo general, de terapias
ambulatorias. En el pasado reciente ha
habido constancia de que en algunos pai-
ses se han reducido los programas de reha-
bilitacién ambulatoria de ictus.

La variacién en cuanto a acceso entre dis-
tintos paises, y dentro de cada uno de ellos,
se debe a la diferente organizacién de los
servicios de ictus, distintos enfoques estra-
tégicos y diferentes niveles de recursos.

-.-: ":
© Can Sto_c‘ls_Photo / szefei b
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En algunos paises no existen vias forma-
les entre las diferentes fases de la asis-
tencia (aguda, rehabilitacion hospitalaria,
rehabilitacion comunitaria), estan incom-
pletas, no estan totalmente implantadas o
varian entre distintas localidades (p. €j.,
Austria?°?, Italial®, Letonia®, Portugal®,
Macedonial® o Eslovaquial®).

Segun las directrices del Reino Unido, los
hospitales deben trabajar con los pacientes
para elaborar un plan de rehabilitacién des-
pués del alta y hacer derivaciones a otros
servicios segun sea necesariol®??, Deben
existir vias formalizadas entre los servicios
de asistencia aguda, atencién primaria y
rehabilitacion, de forma que la asistencia
continuada de los supervivientes de ictus
esté bien organizada, aunque, en varios
paises, los vinculos entre rehabilitacion y
atencién primaria, por ejemplo, médicos
generales, son débilesi?*, En ocasiones, las
vias no estan totalmente implantadas, de
modo que, a pesar de los esfuerzos por pres-
tar una asistencia postaguda mas uniforme,
los pacientes siguen experimentando dife-
rentes niveles de acceso a la rehabilitacion
(p. €j., la cronologia de las evaluaciones tras
el alta hospitalaria o durante cudnto tiempo
reciben rehabilitacion especializada)2%l.

“Hay muchas cosas que no puedo
hacer y que antes podia. Me gustaba
mucho esquiar; ahora no puedo
hacerlo. Tampoco puedo montar
en bicicleta, porque no tengo
equilibrio, ni hacer otras cosas como
esas. Lo echas de menos pero,
al cabo de un tiempo, te acabas
acostumbrando. Es una nueva vida;
tienes que adaptarte a lo que
puedes hacer.”

(Varon superviviente de
un ictus, Noruega)
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En muchos paises no existe una provision
suficiente de terapia multidisciplinaria en
el ambito extrahospitalario para los super-
vivientes de ictus y el acceso varia entre
las regiones. En la mayoria de los paises,
un numero cada vez mayor de supervivien-
tes reciben el alta hospitalaria en cuestién
de dias, aunque es posible que no puedan
acceder a alguna o ninguna de las tera-
pias que necesitan fuera del hospital, asi
como que sufran demoras prolongadas.

Ejemplo de gestion de casos postagudos,
Sajonia oriental, Alemania. En este ensayo
(fase piloto) se incluyd a los pacientes en
una via postictus normalizada con un ges-
tor de casos titulado. Dicha via consté de
educacion del paciente, controles trimes-
trales de factores de riesgo vascular y
cumplimiento de la medicacién antitrom-
bética/anticoagulante, ademas de la asis-
tencia habitual. En comparacion con la
asistencia habitual sola, la intervencion
resulté mas eficaz para modificar dos fac-
tores de riesgo importantes de ictus; los
pacientes sometidos a la intervencién tam-
bién indicaron una mayor satisfaccién con
su asistencia sanitaria y calidad de vida al
cabo de 12 meses[324,

Puede tratarse de una cuestidon nacional,
por ejemplo, falta general de provisién
de asistencia ambulatoria o domiciliaria en
Europa oriental, incluso cuando la rehabili-
tacion extrahospitalaria es objeto de legisla-
Cion[36308325 También tiende a haber una

“Tras salir del hospital de rehabilitacion
me enviaron a casa y un equipo
multidisciplinario vino a mi domicilio
para preguntarme si necesitaba
su ayuda. Obtuve la ayuda
de un terapeuta ocupacional para
los dispositivos auxiliares, como
un andador, agarraderos en la ducha
y una silla de ruedas, y durante
muchos afios fui a un fisioterapeuta
para aprender a caminar de la forma

mds estable posible.”

(Mujer superviviente de
un ictus, Noruega)

variacion regional y rural con respecto a las
zonas urbanas en el acceso a esta clase de
rehabilitacion; por ejemplo, los pacientes
de algunas regiones de Irlandai®?, Portu-
gali32¢l, Suecial®®y Espafial’®! no tienen acceso
a rehabilitacion ambulatoria o domiciliaria.
A escala europea, esto es especialmente
cierto en relacién con la terapia ocupacional
(p. €j., Irlandat®™, [talia*¥, Luxemburgo® y
Espafia®) y, de manera similar, con la rehabi-
litacion laboral (p. €j., Reino Unido™") y el
apoyo psicolégico (p. €j., Irlanda®? y Reino
Unido"). La falta de capacidad de rehabili-
tacion extrahospitalaria puede suponer que
los supervivientes de ictus tengan estancias
mas prolongadas en hospitales o centros de
rehabilitacion (p. ej., Croacial®, Chipre, Repu-
blica Checa, Estonia® e Irlandal)).

“Estuve alli [en una unidad de rehabilitacion del Reino Unido] medio afio con
entrenamiento. Fue muy bueno. Recibi entrenamiento fisico y mental y en todo
momento median donde me encontraba en el programa de entrenamiento
y lo adaptaban en consecuencia. (...) Una vez que regresé a casa [Noruega], no recibi
ningun tipo de terapia. Tardé aproximadamente medio afio en poder continuar con
el entrenamiento, algo que fue negativo, ya que es importante recibir un entrenamiento
continuo. Y es que, cuando haces un paron, tienes que empezar de nuevo a un nivel

mds bajo e ir aumentando, de modo que pierdes mucho tiempo en ello.”

(Varén superviviente de un ictus, Noruega)
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5.7 Apoyo practico y emocional para
los supervivientes de ictus
y sus familias (indicador 12)

Aparte de las necesidades médicas y de
fisioterapia, los supervivientes de ictus y
sus familias se enfrentan a una serie de
dificultades en su vida después del ictus,
como problemas emocionales o psicoldgi-
cos, costes adicionales de la vida (p. €],
transporte, rehabilitacion o medicamentos)
y dificultades para encontrar un trabajo ade-
cuado o para reincorporarse al trabajo, con
la consiguiente pérdida de ingresos.

5.8 Apoyo de las compaiiias de seguros
de salud y las autoridades sanitarias

A partir de la escasa informacion que
hemos identificado, las compafiias de segu-
ros de salud y las autoridades sanitarias
nacionales rara vez ofrecen apoyo para
adaptarse a la vida después de un ictus
aparte de, en algunos casos, préstamos
para reformas en el domicilio y dispositivos
auxiliares y prestaciones econdmicas por
desempleo, enfermedad o discapacidad
para los pacientes candidatos.

Los servicios asistenciales formales cuen-
tan con una menor financiacién en el centro
(p. €j., Austria, Alemania, Paises Bajos, Fran-
cia, Bélgica, Republica Checa y Polonia) y el
sur (p. €j., Espafia, Italia y Grecia) que en
el norte (p. ej., Dinamarca, Irlanda y Suecia)
de Europal”.

El apoyo para que las personas discapaci-
tadas (como consecuencia de un ictus u
otras causas) lleven una vida independiente
es muy diverso a lo largo de toda Europa.
En algunos de los estados miembros mas
recientes de la UE (p. €j., Bulgaria, Lituania,
Rumania o Eslovenial®*?®) se ha prestado
mas atencién a la asistencia institucional. El
acceso al apoyo puede verse complicado
por las discrepancias existentes entre los
organismos sanitarios y sociales acerca de
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qué departamento es responsable de pro-
porcionar rehabilitacion, dispositivos auxi-
liares, etc. (p. €j., Suecial?’),

“Lo peor fue que no tenia conocimiento
alguno sobre el ictus. Nadie me habia
hablado de ello: ‘es posible que notes
esto o esto otro’. Nadie le explico a mi
pareja lo que iba a suceder, el modo
de proceder, qué secuelas podria
haber o cudles no.”

(Vardén superviviente de un ictus,
Reino Unido)

“[Después del ictus] No era capaz
de encontrar las palabras correctas.
No entendia nada e iba a cadmara
lenta. (...) Tras el ictus tuve que dejar
el trabajo [como profesora en
Luxemburgo]. (...) Tardé cinco afios
en entender a las personas y leer
textos breves... Aparte de la afasia,
los peores efectos son el cansancio
cronico y el insomnio.”

(Mujer superviviente de un ictus,
Luxemburgo)

“No quieres que la vida cambie, es muy
duro... no podiamos hablar de ello
y cada uno de nosotros se guardaba
sus dolorosos sentimientos en su
interior. Mi hermana tenia miedo
cuando él la miraba... pero solo tenia
cuatro afios y no podia entender ‘;por
qué a nosotros?’. Mi padre permanecio
mucho tiempo en un centro de
rehabilitacion y, después de 6 meses,
regreso a casa definitivamente. Fue
muy dificil, tuvimos que reorganizar
la casa, pero lo peor es que no queria
que mis amigos vinieran a casa nunca
mds porque me avergonzaba de él.”

(Hija de un vardn superviviente
de un ictus, Francia)
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Hay ciertos datos de que la austeridad ha
repercutido en la financiaciéon de los ser-
vicios y el apoyo econdémico para las
personas discapacitadas, lo que incluye
potencialmente a los supervivientes de
ictus y sus familias®?®l, La mayoria de los
paises europeos han recortado los fondos
destinados a asistencia sanitaria, asistencia
social u organizaciones no gubernamenta-
les en los ultimos 5-10 afios, con desigual-
dades crecientes entre las zonas rurales y
urbanas en el acceso a los servicios.

Las areas que se han visto afectadas de
forma negativa varian entre los paises, pero
comprenden: capacitacion y rehabilitacion
laboral y respaldo a los empleadores de
personas con discapacidad, acceso a pre-
supuestos personales, prestaciones por
discapacidad y ayuda con los gastos,
por ejemplo, transportel328l,

“Los retos [para los supervivientes
de ictus y sus familias en Grecia] son
la vida cotidiana... Pero, ademads,
el volver a ser de nuevo un miembro
util de la sociedad y creo que es algo
importante en todo el mundo, no solo
en [mi pais] Grecia. En Grecia si
dispones de apoyo, aunque también
sufres las secuelas inmediatas
del ictus, que son bastante
devastadoras para todos.”

(Médico especializado en ictus

y voluntario de una organizacién
de apoyo a pacientes

con ictus, Grecia)

Algunos paises (Bulgaria, Grecia, Polonia, Rumania) han abandonado programas, como pla-
nes para dirigir mas la asistencia hacia el medio extrahospitalario. Otros paises (Bulgaria,
Grecia, Italia, Hungria, Espafia, Portugal y Rumania) han vuelto a hacer hincapié en que la
familia tiene la principal responsabilidad asistencial (social), antes que el Estado. En algunos
se han introducido o aumentado las tarifas por uso de servicios de salud o medicamentos
(Hungria, Estonia, Portugal, Espafia, Reino Unido) y han hecho mas estrictos los criterios
para acceder a prestaciones por discapacidad o a asistencia personal (Grecia, Hungria,
Irlanda, Italia, Portugal, Eslovenia, Eslovaquia, Espafia, Suecia, Reino Unido)328),

Existen algunos ejemplos de financiacion
del apoyo de seguimiento. Las instituciones
de seguros sociales de Estonia y Finlandia
ofrecen una rehabilitacién con orientacion
laboral; el plan estonio también ofrece
“apoyo entre iguales”®32 En ciertas partes
del Reino Unido, la Stroke Association esta
comprometida a prestar servicios de “Vida
después de un ictus”, lo que incluye apoyo
practico (apoyo para la comunicacion, rein-
corporacion al trabajo, etc.) y emocional.

© Can Stock P
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5.9 Apoyo por parte de organizaciones de apoyo a pacientes con ictus

fi:'"'@King’s College London é"t‘foke R&scarch Patients aadsFamily Group

Las organizaciones de apoyo a pacientes
con ictus (OAPI) suelen ser organizaciones
de voluntariado (no oficiales) que ofrecen
apoyo practico, emocional y legal a los
supervivientes de ictus y sus familias vy, a
menudo, promueven la concienciacion y
accién en relacion con la prevenciéon del
ictus. En ocasiones, su dmbito abarca diver-
sas enfermedades, como otras formas de
lesion cerebral adquirida o enfermedad car-
diovascular. La mayoria de los Estados
miembros de la UE/SAFE cuentan con una
OAPI a escala regional o nacional (en las
Islas Feroe hay una organizacién de perso-
nas con discapacidad con interés en el
ictus). Las excepciones, hasta donde sabe-
mos a partir de nuestro cuestionario y de
las busquedas bibliograficas, son Lituania,
Malta, Rumania y Eslovaquia.

Los supervivientes de ictus y sus familias
pueden beneficiarse de la asistencia a gru-
pos de apoyo con otras personas afectadas
en cuanto a mejoras de su sensacién de
bienestar, aislamiento social y habilidades
practicasi®3%. Algunas organizaciones volun-
tarias de apoyo a pacientes con ictus tam-
bién ofrecen oportunidades para que los
supervivientes de un ictus continlden con una
rehabilitacion de baja intensidad, por ejem-
plo, grupos de ejercicio o grupos de comu-
nicacion. Algunos ejemplos encontrados
en los paises miembros de la SAFE son la

94 |

E" 5 Wil

“..lo que veo en mi organizacion
es que las personas se encuentran
muy solas tras haber perdido estas

capacidades [funciones fisicas].

Y quizd sea peor en los que pierden
la capacidad de hablar, se quedan
muy solos; a menudo se deprimen

mucho... Las familias estan muy, muy

cansadas. A menudo hablo con
los parientes, con las familias, porque
no saben qué hacer”

(Voluntario de una organizacion
de apoyo para personas con
minusvalias, incluidas las debidas
a ictus, Islas Feroe)

“Finalmente consegui entrar
en uno [grupo de apoyo a personas
afectadas]. Incluso al pasar por una
puerta, al final eran mis hijos los que
realmente tenian que hacerme cruzar
fisicamente la puerta porque yo no
podia por mi mismo, simplemente
no era capaz de afrontarlo. No sabia
por qué. Y después, cuando entré alli,
se produjo un alivio subito. Son mi
familia de ictus y asi es como
la llamamos ahora: todos nosotros,
nuestra familia de ictus.”

(Varén superviviente de
un ictus, Reino Unido)
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formacion en recapacitacion para pacientes Neeman Association de Israel, que ofrecen
y familias de la Asociacion Finlandesa del apoyo a los pacientes para que mantengan
Cerebro® vy los clubes de rehabilitacién de la lo que han ganado con la rehabilitacioni",

5.10 Recomendaciones: rehabilitacion y apoyo a largo plazo

Demasiados supervivientes de ictus tienen que esperar un tiempo excesivo para ser evaluados
acerca de sus necesidades de rehabilitacion y recibir finalmente tratamiento. En toda Europa,
el objetivo deberia consistir en realizar evaluaciones multidisciplinarias en la unidad de ictus y
en comenzar la rehabilitacién en cuanto el paciente se encuentre médicamente estable.

Se debe mejorar el acceso al tratamiento rehabilitador. En toda Europa hay una especial
falta de terapia ocupacional, logopedia y psicoterapia.

Demasiados supervivientes de ictus abandonan el hospital sin que se haya iniciado la rehabili-
tacion. Esto resulta especialmente preocupante para los esquemas de alta precoz con apoyo
(APA). Hay pruebas claras de que la eficacia de los esquemas de APA depende del acceso a
una rehabilitacién de la misma intensidad que la que se habria aplicado en la unidad de ictus.

El apoyo y el seguimiento a largo plazo continuos son insuficientes en muchas partes de
Europa. Instamos al desarrollo de sistemas nacionales con el fin de garantizar que se anali-
cen las necesidades y se haga un seguimiento de los supervivientes de ictus.

Los paises deben establecer objetivos en cuanto a prevenciéon secundaria, cribado de
depresién y apoyo psicoldgico y social.

~ ©Gan Stofk/Photo / Leaf
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Apéndices
1. Tablas de datos

Tabla 1: Prevalencia de factores de riesgo en pacientes con ictus, organizada segun el
tipo de fuente (estudio poblacional, datos hospitalarios nacionales, datos hospitalarios
regionales)

Hipertension

Fuente Pais/region/ciudad . FA Colesterol
arterial

Registros poblacionales, Francia/Dijon 65,2 21,2 28,7

ERQOS, factores de riesgo

diagnosticados antes Italia/Sesto Fiorentino 62,1 18,6

del ictusl041105]

erIctus Lituania/Kaunas 67,3 25,4

Espafia/Menorca 54,0 13,2
Reino Unido/Londres | 64,7 15,0 24%
Polonia/Varsovia 75,8 25,0

Resumen de registros Italia 54-65 12-24 7-24

italianost*?8!

Registro poblacionali?"] Espafa/Catalufia 68,8 18,9

Registro poblacional®32! Espaina/Barcelona 60,6 29,3 19,4

Registro poblacional, ictus | Estonia/Tartu 61 30

isquémicosk=®!

Registro poblacional®33 Grecia/Arcadia (4, Q) | 78/85 31/38 41/46

Registro poblacional Islandia 29/18

nacional, ictus isquémico/

hemorragia intracerebral™!

Datos hospitalarios Irlanda 58,6 24,3 24,5

nacionalesl™??

Datos hospitalarios Suecia 58,7-65,1 28,1-28,9

nacionalesz°9

Datos hospitalarios Finlandia 60 14

nacionales®>¥

Datos hospitalarios Alemania 80,5 25,6

nacionalesl?38l

14 |



El impacto del ictus en Europa

Tabla 1: continuacion

Fuente

Pais/regién/ciudad

Hipertension
arterial

Colesterol

Datos hospitalarios Israel 78,2 17,4 72,9
nacionales’™
Datos hospitalarios Finlandia 70,9 91
nacionales, EuroHOPE, :
exclusivamente ictus Hungria 76,5 4,5
isquémicol246l .

Italia 65,4 3,7

Paises Bajos 77,2 27

Suecia 70,3 9,0
Encuesta transversal Alemania 56,6 74,8
multicéntrica, .
EUROASPIRE IIl, médulo Republica Checa 673 76,4
especifico de ictus, .
exclusivamente ictus Polonia 63,6 78,0
i Armical15]
ISquemico Croacia 64,9 721
Registro de pacientes Croacia, Republica 75 29 37
sometidos a trombdlisis, Checa, Estonia,
SITS-EASTR23 Harsany Hungria, Lituania,
2014 Polonia, Eslovaquia,

Eslovenia, Turquia
Estudio hospitalario, ictus Lituania/Vilnius (3, 9) 32,1/28,6
isquémicol334
Estudio hospitalario®? Hungria/Debrecen 81 14
Estudio hospitalariol33®! Malta 73,2 9,8
Estudio hospitalariof2&" Noruega 72) 31,0 55,9
Estudio hospitalario™" Noruega 32
Estudio hospitalariof32®] Grecia/Atenas 70,2 311 31,5
Pacientes con ictus Austria (£, 9) 79,1/80,8 22,7/32,3 | 57,4/51,3
isquémico ingresados
en una UlE37
Estudio poblacional®38! Dinamarca 12,5
Base de datos de atencién | Reino Unido 65 1 38,7

primarial'©®l
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Tabla 2: Estudios europeos de prevalencia de FA

Alemania

Bélgica

Dinamarca

Espafa

Francia

Grecia

Islandia

ltalia

Paises Bajos

Portugal

Reino Unido

Suecia

16 |

5,3% de los pacientes sin FA conocida previamente diagnosticados
en aquellos con factores de riesgo vascular adicionales, 3% en aquellos
con un factor de riesgo, 7% en aquellos con dos factores de riesgo34!

Estudio de cribado: 1,4%, 66% de los casos previamente desconocidos®®

2,0% en adultos > 25 afos!338l

4,4% en adultos > 40 afios; en el 10% de ellos la FA era desconocidal’?®,
prevalencia estimada de 1 millén, 100.000 no identificados?®*4, 20,1%

de FA no diagnosticada en un estudio poblacional de adultos > 60 afios!'>4,
prevalencia global del 1,5%, aumento pronunciado con la edad: 0,05%

en <45 afios, 6,3% en > 75 afos (estudio DARIOSE4%)

Estudio de cribado: 0,05%/0,01% en &/ < 50 afios en comparacion
con 6,5%/5,2% en 3/2 > 80 afios3, prevalencia estimada de entre
600.000 y 1 millon(349]

Estudio de cribado en adultos > 65 afios: 5%, aumento con la edad™9],
3,9%151

FA conocida: 1,9% en 2008, 1,6% en 1998, proyeccion del 3,5%
en 2050134

FA conocida: 1,3%("2!

En total, 1,6%, pero 7,7% en adultos > 55 afios, 0,7% en adultos
de 55-59 aflos y 17,8% en adultos > 85 afios (cohorte de
cribado/Réterdam)7133l

Aumento anual de la incidencia del 6% en 1982-2000 y aumento anual
del 1,4% en 2000-2012342

FA conocida: 1,29% en adultos > 30 aflos*3, estudio de cribado: 2,5%
en adultos > 40 afios (solo el 1,6% con FA previamente conocida)i??

FA conocida en el 1,49%/1,29% de varones/mujeres en 2003, en
comparaciéon con el 0,84%/0,83% en 19940561, estimacién de prevalencia
total (conocida y desconocida): 2,4% o 1,36 millones de personas, con
474.000 no diagnosticadas (Public Health England, www.ncvin.org.uk)

FA conocida: 2,9%!"5%], FA conocida en adultos > 20 afios: 3,2%!346]
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Tabla 3: Registro SITS, cifras globales correspondientes a paises de la UE o miembros de la
SAFE, de diciembre de 2002 a noviembre de 2016847, ordenadas segun el reclutamiento
por 100.000 habitantes

Reclutamiento Ei::’gggiggto Registro de ; zgg::r
Slelek] habitantes Uty 2 Elult de ictus
Estonia 2.660 205,5 147
Republica 19.826 185,7 595 418
Checa
Suecia 9.269 97,4 363 1.267
Eslovenia 1.482 72,3 21
Finlandia 3.667 678 334
Eslovaquia 3.641 671 281
ltalia 31.349 51,7 725 1.362
Lituania 1.395 48,4 126
Dinamarca 2.375 442
Noruega 2.072 41,2 22
Portugal 3.844 36,2 293
Bulgaria 2692 35,3 2180
Reino Unido 22.884 34,9 363
Croacia 1.387 30,9 1
Bélgica 3.073 27,9 206 413
Hungria 1.926 191 21
Austria 1146 14,0
Polonia 4.861 12,6 68
Espaia 4138 8,8 270
Alemania 6.637 8/ 73
Macedonia 165 8,0
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Tabla 3: continuacion

Reclutamiento Eg:l;ggrgiggto Registro de z:giesrt;:’
global habitantes trombectomia de ictus

Grecia 468 4.0 6

Israel 255 3/

Islandia 8 25

Paises Bajos 217 13

Irlanda 57 1.2

Francia 354 0.6

Ucrania 27 01

Chipre 0 0,0

Letonia 0 0,0

Luxemburgo 0 0,0

Malta 0 0,0

Rumania 0 00

Serbia 0 0.0
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Tabla 4: Practicas de alta precoz en los paises de la UE (APA = alta precoz con apoyo)

Disponibilidad habitual de alta precoz

Pais de la UE Y . Fuente
a rehabilitacion ulterior

Alemania Alta precoz a centro de rehabilitacién hospitalario 9]
Austria Alta precoz a centro de rehabilitacion hospitalario o)
Bélgica No disponible en general 9]
Bulgaria No disponible en general ]
Chipre No disponible en general [348]
Croacia No disponible en general o)
Dinamarca Alta precoz a centro de rehabilitacion hospitalario/ (250]

extrahospitalario, segun proceda (APA disponible
en una region)

Eslovaquia No disponible en general (o)
Eslovenia No disponible en general 9]
Espana No disponible en general [244]
Estonia No disponible en general (9]
Finlandia Alta precoz a centro de rehabilitacion hospitalario/ )

extrahospitalario segun proceda

Francia No disponible en general o)
Grecia No disponible en general (9]
Irlanda Alta precoz a centro de rehabilitacion hospitalario/ [129]

extrahospitalario segun proceda (APA disponible
en algunas regiones)

Italia Alta precoz a centro de rehabilitacion hospitalario/ (349]
extrahospitalario segun proceda (APA disponible
en algunas regiones)

Letonia No disponible en general (350]
Lituania No disponible en general (244]
Malta No disponible en general )

Paises Bajos Alta precoz a centro de rehabilitacién hospitalario/ (351]

extrahospitalario segun proceda (APA disponible
en al menos una region)
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Tabla 4: continuacién

Pais de la UE

Disponibilidad habitual de alta precoz

a rehabilitacion ulterior

Fuente

Polonia

No disponible en general

311

Portugal

No disponible en general

[326]

Reino Unido

Alta precoz a centro de rehabilitacion hospitalario/
extrahospitalario segun proceda (APA disponible
en la mayoria de las regiones)

Republica No disponible en general 9]

Checa

Suecia Alta precoz a centro de rehabilitacion hospitalario/ &
extrahospitalario segun proceda (APA disponible
en algunas regiones)

Hungria Sin datos identificados

Luxemburgo

Rumania
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Tabla 5: Practicas de revision de seguimiento en los paises de la UE. Fuentes:®323:352]

Pais de la UE Practica de revision de seguimiento

Alemania Posiblemente, dependiendo de la practica local; sin calendario
especificado

Austria Posiblemente, dependiendo de la préctica local; sin calendario
especificado

Bélgica Posiblemente, dependiendo de la practica local; sin calendario
especificado

Bulgaria Ausencia de disposiciones formales para las revisiones de seguimiento
(aparte de, por ejemplo, SITS/seguimientos de investigacion)

Croacia Ausencia de disposiciones formales para las revisiones de seguimiento
(aparte de, por ejemplo, SITS/seguimientos de investigacién)

Eslovaquia Ausencia de disposiciones formales para las revisiones de seguimiento
(aparte de, por ejemplo, SITS/seguimientos de investigacion)

Eslovenia Ausencia de disposiciones formales para las revisiones de seguimiento
(aparte de, por ejemplo, SITS/seguimientos de investigacién)

Espafa Posiblemente, dependiendo de la préctica local; sin calendario
especificado

Finlandia Las directrices nacionales respaldan las revisiones/practica habitual;
0-3 meses después del alta

Francia Las directrices nacionales respaldan las revisiones/practica habitual;
> 3-6 meses después del alta

Grecia Ausencia de disposiciones formales para las revisiones de seguimiento
(aparte de, por ejemplo, SITS/seguimientos de investigacién)

Irlanda Las directrices nacionales respaldan las revisiones/practica habitual;
> 3-6 meses después del alta

Italia Las directrices nacionales respaldan las revisiones/practica habitual;
0-3 meses después del alta

Letonia Ausencia de disposiciones formales para las revisiones de seguimiento
(aparte de, por ejemplo, SITS/seguimientos de investigacion)

Luxemburgo Las directrices nacionales respaldan las revisiones/practica habitual;
sin calendario especificado

Malta Las directrices nacionales respaldan las revisiones/practica habitual;
sin calendario especificado
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Tabla 5: continuacion

Pais de la UE Practica de revision de seguimiento

Paises Bajos Posiblemente, dependiendo de la practica local; sin calendario
especificado

Reino Unido Las directrices nacionales respaldan las revisiones/practica habitual;
> 3-6 meses después del alta
Republica Ausencia de disposiciones formales para las revisiones de seguimiento
Checa (aparte de, por ejemplo, SITS/seguimientos de investigacién)
Suecia Las directrices nacionales respaldan las revisiones/practica habitual;

sin calendario especificado

Chipre Sin datos identificados
Dinamarca
Estonia
Hungria
Lituania
Polonia
Portugal
Rumania
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2. Marco de investigacion y métodos utilizados
en el estudio

2.1 Desarrollo de indicadores de calidad de la asistencia al ictus

A la hora de seleccionar los 12 indicadores de calidad asistencial a incluir en el estudio, se
hizo una busqueda de indicadores y directrices sobre la asistencia al ictus elaborados por
diversas organizaciones europeas e internacionales (entre ellas, las del Stroke Sentinel
National Audit Programme [SSNAP] del Reino Unido®%3, el National Institute for Health and
Care Excellence [NICE] del Reino Unido®2%, el Royal College of Physicians del Reino
Unidof®?2], la American Heart/Stroke Association®¥, la Organizacién Europea de Ictusi®°9, |a
European Implementation Score Collaboration®y la Stroke Unit Trialists’ Collaboration(226]),
Se elaboré una larga lista de indicadores en funcién de su trascendencia clinica, probable
disponibilidad de datos y relevancia para los objetivos de la SAFE, previa consulta a colegas
con experiencia en el tratamiento y rehabilitacion de ictus, y los 12 indicadores finales se
seleccionaron tras consultar a la SAFE. Estos indicadores han sustentado blsquedas biblio-
gréficas dirigidas y el desarrollo del cuestionario que el King’s College London (KCL) envié a
representantes de cada pais.

Tabla 6. Indicadores seleccionados de calidad de la asistencia al ictus

Indicador Fuente* (base de los datos)

PREVENCION PRIMARIA

1. Campafias para fomentar habitos de vida EIS (consenso)
saludables (p. €j., concienciacién y control
de la presion arterial y el colesterol)

2. Comprobacién regular de la presion arterial | AHA/ASA, NICE CG127 (datos

y tratamiento conforme a las directrices de calidad alta/moderada: estudios
observacionales y EAC**, excepto para
pacientes < 40 afios)

3. Los adultos con fibrilacion auricular NICE QS93 basado en el NICE CG180
y riesgo elevado de ictus son tratados (datos de EAC de calidad alta/
debidamente con anticoagulantes moderada), ESO 2008

RESPUESTA URGENTE

4. Las campafias publicas y las actividades ESO, NCG (consenso)
de formacién de profesionales hacen
hincapié en el ictus como emergencia
médica

5. El personal de los servicios de urgencias ESO, NCG, NICE QS2 (consenso)
(@ambulancias) recibe formacién para
detectar a pacientes con sospecha de
ictus/AIT y organizar el traslado inmediato
al hospital
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Tabla 6: continuacion

Indicador Fuente* (base de los datos)

TRATAMIENTO AGUDO

6. Los servicios hospitalarios ofrecen una ESO, NCG (consenso)
asistencia organizada del ictus (unidad
de ictus)

7. Evaluacion de los pacientes en cuanto ESO, NCG [ESO: en un plazo de
a la posibilidad de administrar trombdlisis 3 horas. NCG: todos los pacientes
y recepcion de la misma (de estar en un plazo de 3 horas en caso
clinicamente indicada) lo antes posible tras | de no estar contraindicado; entre 3y
el comienzo de los sintomas de ictus 4.5 horas en caso de edad < 80 afios

y no estar contraindicado] (datos

de EAC de alta calidad en relacion
con la obtencion de beneficios hasta
las 4,5 horas, con mdaximos beneficios
hasta las 3 horas)

Accidente isquémico transitorio (AIT)

8. Evaluacién urgente de los pacientes con NICE CG68 [evaluacién en las 24 horas
sospecha de AIT en relacién con el riesgo siguientes al inicio] (consenso), NCG,
posterior de ictus ESO

REHABILITACION (FASE AGUDA)

9. Evaluacién de los pacientes en cuanto NCG [evaluacion por parte del personal
a necesidades de rehabilitacion en los tres | de enfermeria + al menos un miembro
primeros dias después del ingreso del equipo de rehabilitaciéon en un
y aplicacién de rehabilitacion por parte plazo de 24 horas; todos los miembros
de personal multidisciplinario segun pertinentes del equipo de rehabilitacion
sus necesidades en un plazo de 72 horas], NICE CG162

(consenso), ESO
10. El alta precoz de la asistencia aguda ESO, NCG, NICE CG162 (datos
(a la unidad de rehabilitacion hospitalaria moderados de reduccion
o extrahospitalaria) se hace con apoyo de la duracion de la estancia
en el caso de pacientes médicamente y resultados equivalentes)

estables con un deterioro leve o moderado

SEGUIMIENTO / REHABILITACION

POSTAGUDA

11. Se ofrece una revision a los pacientes NCG, NICE QS2, NICE CG162
después del ictus para evaluar sus (consenso sobre la revision
necesidades médicas y de rehabilitacion a los 6 meses)

12. Los pacientes y sus familiares y cuidadores | NCG (consenso)
cuentan con acceso a apoyo practico
y emocional
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*AHA/ASA= Guidelines for the Primary Prevention of Stroke: A Guideline for Healthcare Pro-
fessionals From the American Heart Association/American Stroke Association 2014

EIS = Methods of Implementation of Evidence-Based Stroke Care in Europe, European
Implementation Score Collaboration 2015

ESO = European Stroke Organisation Guidelines for Management of Ischaemic Stroke and
Transient Ischaemic Attack 2008

NCG = National Clinical Guideline for Stroke 5" Edn, Royal College of Physicians 2016

NICE CG68 = Stroke and transient ischaemic attack in over 16s: diagnosis and initial mana-
gement Clinical guideline [CG68] National Institute for Health and Care Excellence 2008

NICE CG127 = Hypertension in adults: diagnosis and management Clinical guideline [CG127]
National Institute for Health and Care Excellence 2011

NICE CG162 = Stroke rehabilitation in adults Clinical guideline [CG162] National Institute for
Health and Care Excellence 2013

NICE CG180 = Atrial fibrillation: management Clinical Guideline [CG180] National Institute for
Health and Care Excellence 2014

NICE QS2 = Stroke in adults Quality standard [QS2] National Institute for Health and Care
Excellence 2010

NICE QS93 = Atrial fibrillation Quality standard [QS93] National Institute for Health and Care
Excellence 2015

**EAC = ensayos aleatorizados y controlados (método de referencia para la obtencion de
datos cientificos).
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2.2 Revisiones bibliograficas

Se llevé a cabo una revision de la bibliografia sobre los temas recogidos en el pliego de
propuesta y sobre los indicadores de calidad de la asistencia al ictus. Con ello se pretendia
establecer la mejor informacion y los mejores datos disponibles (mas recientes y sélidos)
para cada pais y region. La estrategia de busqueda se describe a continuacién.

Términos de busqueda: Ictus, accidente cerebrovascular, ACV, infarto cerebral/infarto +/-
nombre del pais o regién + palabra clave o combinacién de palabras clave de interés del
capitulo respectivo

Epidemiologia: incidencia, prevalencia, mortalidad, impacto, epidemiologia, epidemioldgico,
tasas de ataque, encuesta, vigilancia, proyeccion, tendencia, auditoria, registro.

Prevencion: directrices, prevencion, preventivo, hipertensién arterial, hipertenso, presiéon
arterial, factor de riesgo, fibrilacién auricular, FA, AlT, accidente isquémico transitorio,
mini-ictus.

Concienciacién sobre ictus/asistencia urgente: urgencia, ambulancia, prehospitalario,
ingreso, llegada, consulta, demora, sintomas, signos de alarma, conocimiento,
reconocimiento, concienciacion, educacion.

Tratamiento agudo: unidad de ictus, asistencia, tratamiento, trombdlisis, trombolitico,
trombectomia, telemedicina.

Rehabilitacion y apoyo a largo plazo: alta, alta precoz con apoyo, seguimiento, fisioterapia,
fase posterior al ictus, rehabilitacion, apoyo, terapia.

Intervalo de fechas: 2007-2016. Especial interés en el material publicado desde el ultimo
informe Impacto del ictus (2007), pero ampliado para incluir material publicado antes de
2007, momento en el que, por lo demas, faltaba informacion referente a un pais.
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Fuentes:

Articulos de revistas con revision externa (utilizando las bases de datos PubMed y Scopus
y busquedas en las principales revistas) y sus listados de referencias bibliograficas.

“Literatura gris”, como politicas y directrices de administraciones, autoridades sanitarias
u organizaciones de ictus.

Articulos clave conocidos por el equipo investigador y la SAFE.

Sitios web (ESO, OMS, OCDE, Observatorio Europeo sobre Sistemas y Politicas Sanitarias,
organizaciones profesionales y de pacientes nacionales).

Idioma de los términos de busqueda y publicaciones: Inglés. La bibliografia identificada se
encontraba principalmente en inglés (en caso de disponer de una traduccién al inglés de,
por ejemplo, un sitio web, se utilizé). Cuando la SAFE identificé articulos clave que no esta-
ban en inglés, se pidid a sus miembros que facilitaran breves traducciones resumidas.

2.3 Cuestionario y consulta a médicos, investigadores y representantes
de organizaciones de apoyo de cada pais

Se cred un cuestionario para obtener informacion y perspectivas sobre la asistencia al ictus
en cada pais de la UE, ademas de la informacién obtenida mediante el proceso de revision
bibliografica.

Los posibles participantes en el cuestionario del KCL se identificaron a partir de colabo-
raciones europeas para la investigacion de ictus del KCL y la SAFE previas y a través de
publicaciones pertinentes. Entre ellos figuraron epidemidlogos, neurdlogos, expertos en
rehabilitacion y lideres de organizaciones profesionales nacionales de ictus o neurologia.
Las personas con quienes se contacté recibieron el cuestionario por correo electrénico
como archivo adjunto y se las insté a nombrar un participante alternativo segun procediera.
Los contactos que no respondieron recibieron recordatorios por correo electrénico.

Ademas, el equipo de investigacion recabd informacidon y contactos a partir de las pregun-
tas enviadas por la Stroke Association a miembros del consejo de la SAFE, de conversacio-
nes breves con varios médicos e investigadores que acudieron a la Conferencia de la
Organizacion Europea de Ictus celebrada en Barcelona en mayo de 2016 y de conversacio-
nes con delegados en la conferencia de trabajo de la SAFE celebrada en Amsterdam en
diciembre de 2016.

No todos los contactos de cada pais respondieron al cuestionario. No se recibié respuesta
alguna de Chipre, Dinamarca, Irlanda, Lituania, Polonia, Portugal ni Rumania. No se identi-
ficd ningln contacto correspondiente a Ucrania.
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Tabla 7. Participantes en el cuestionario del King’s College London sobre la asistencia
al ictus

Pais Participantes

Alemania Profesor Peter Heuschmann, MD, Dra. Silke Wiedmann, PhD (1); Profesor
Peter Hermanek, MD (2), Profesor Otto Busse, MD (3)

Profesion/filiacion: Instituto de Epidemiologia Clinica y Biometria

de la Universidad de Wirzburg (1), Grupo de Trabajo Permanente sobre
Aseguramento de la Calidad de Baviera (BAQ), Munich (2); Sociedad
Alemana de Ictus (3)

Austria Dr. Milan Vosko, FESO, Neurélogo, Linz
Bélgica Dr. Robin Lemmen, Neurdlogo, UZ Lovaina
Bulgaria Prof. Asoc. Dr. Silva Andonova, Hospital Universitario Santa Marina

de Varna, Director de la Seccién de Ictus de la Sociedad Bulgara de
Neuroecografia y Hemodindmica Cerebral. Participante en SITS-EAST

Croacia Dr. Branko Malojcic, Dpto. de Neurologia, Hospital Universitario
de Zagreb Centro

Eslovaquia Prof. Zuzana Gdovinova, Jefa de Servicio, Departamento de Neurologia,
P.J. Safarik University Kos

Eslovenia Janja Pretnar Oblak, MD, PhD, Jefe del Departamento de Neurologia
vascular, Centro Médico Universitario de Ljubljana, Eslovenia

Estonia Prof. Asoc. Janika Korv, Neurdloga, Universidad de Tartu, Estonia

Finlandia Dra. Tiina Sairanen, Departamento de Neurologia, Hospital Central

Universitario de Helsinki

Francia Profesor Maurice Giroud, Registro de Ictus de Dijon, Hospital Universitario
de Dijon, Universidad de Borgofia, responsable de la Red de Ictus de
Borgofa

Profesor Yannick Béjot, Registro de Ictus de Dijon, Jefe de la Unidad
de Ictus, Hospital Universitario de Dijon, Universidad de Borgofia

128 |



El impacto del ictus en Europa

Tabla 7: continuacion

Participantes

Grecia

Dr. Konstantinos Vadikolias, MD, Presidente del consejo de administracion
de la HNS y HSCVD, miembro del comité ejecutivo de la HAS, la Sociedad
Helena de Neurologia y la Sociedad Helena de Enfermedades
Cerebrovasculares con la colaboraciéon de miembros del Consejo

de administracién y de Comités de la Alianza-Accién Helena para

el Ictus (HAS), la Sociedad Helena de Neurologia (HNS) y la Sociedad
Helena de Enfermedades Cerebrovasculares (HSCVD):

Georgios Tenngoulis, Profesor asociado de Neurologia, Hospital Attikon,
Universidad de Atenas, Secretario general de la HSCVD

Hariklia Proios, PhD, CCC-SLP, Profesor adjunto, Departamento de Politica
Educativa y Social, Universidad de Macedonia, Tesalénica Miembro
del comité ejecutivo de la junta directiva de la HAS

Athina Mitsoglou, Neurdloga, Hospital General de Xanthi, miembro
de la junta directiva de la HAS

Dimitrios Keramefs, miembro de la junta directiva de la HAS

Artemis Nikolaos, Profesor emérito de Neurologia, Presidente emérito del
HSCVD, Ex presidente del HNS, miembro del comité ejecutivo de la HAS

Italia

Antonio Di Carlo, MD; Instituto de Neurociencias, Consejo
de Investigacién Nacional Italiano

Domenico Inzitari, MD; Departamento de NEUROFARBA, Universidad
de Florencia

Letonia

Guna Beérzina, Médico de Fisioterapia y Rehabilitacion, Departamento
de Rehabilitacién, Universidad de Riga Stradins

Luxemburgo

Prof. Dr. Dirk W. Droste, FESO, Profesor adjunto de Neurologia,
Universidad de Westfalia Wilhelms-Universitat, Mlnster

Malta

Johanna Pizzuto, Enfermera de rehabilitacién, Hospital Mater Dei

Republica
Checa

Svatava Kalna (con apoyo de Veronika Svobodova), Coordinadora de
Estudios del Programa de Investigacion en Ictus. Hospital Universitario
de Santa Ana, Centro de Investigacién Clinica Internacional de Brno

Suecia

Kjell Asplund, Profesor, MD, Departamento de Salud Publica y Medicina
Clinica, Umea, Suecia
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Tabla 8. Respondedores a las preguntas de la Stroke Association sobre la asistencia

del ictus

Pais SAFE/respondedor designado

Alemania

Dr. Markus Wagner, Fundacién Asistencia al Ictus de Alemania,
Vicepresidente de la SAFE

Austria

Manuela Messmer-Wullen, Presidenta de Asistencia al Ictus de Austria
(organizacion de pacientes con ictus)

Bélgica

Dr. Andre Peeters, Comité Belga sobre Ictus

Croacia

Dr. Hrvoje Budincevic, Sociedad Croata de Ictus

Eslovenia

Dr. Janja Pretnar Oblak, Jefe del Departamento de Neurologia Vascular,
Centro Médico Universitario de Ljubljana

Espaia

Carmen Aleix, Federacion Espafiola de Ictus

Espafa
(Cataluina)

Miquel Gallofré, Director del Programa de Ictus, Departamento de Salud,
Generalidad de Cataluia

Finlandia

Paivi Seppa-Lassila, Aivoliitto (Asociacién Finlandesa del Cerebro)
y Dr. Risto O. Roine, Profesor y Presidente, Divisiéon de Neurociencias
Clinicas de Turku

Grecia

Dr. Konstantinos Vadikolias, MD, Presidente del consejo de
administracion de la HNS y HSCVD, miembro del comité ejecutivo

de la HAS, la Sociedad Helena de Neurologia y la Sociedad Helena de
Enfermedades Cerebrovasculares con la colaboracién de miembros
del Consejo de administracion y de Comités de la Alianza-Accién
Helena para el Ictus (HAS), la Sociedad Helena de Neurologia (HNS)

y la Sociedad Helena de Enfermedades Cerebrovasculares (HSCVD):
Georgios Tenngoulis, Profesor asociado de Neurologia, Hospital Attikon,
Universidad de Atenas, Secretario general de la HSCVD

Hariklia Proios, PhD, CCC-SLP, Profesor adjunto, Departamento

de Politica Educativa y Social, Universidad de Macedonia, Tesaldnica
Miembro del comité ejecutivo de la junta directiva de la HAS

Athina Mitsoglou, Neurdloga, Hospital General de Xanthi, miembro

de la junta directiva de la HAS

Grecia
(continuacion)

Dimitrios Keramefs, miembro de la junta directiva de la HAS

Artemis Nikolaos, Profesor emérito de Neurologia, Presidente emérito
del HSCVD, Ex presidente del HNS, miembro del comité ejecutivo de
la HAS

Hungria

Krisztina Volgyes, Liga Nacional de Ictus de Hungria

Islandia

Valgerdur Gunnarsdéttir, Ministerio de Bienestar
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Tabla 8: continuacion

SAFE/respondedor designado

Israel Sandra Levy, organizacion de apoyo a pacientes con ictus Neeman
Association

Italia Dra. Francesca R Pezzella, organizacién de pacientes con ictus de Italia
ALICe

Luxemburgo Chantal Keller, organizacion de apoyo a pacientes con ictus Bletz asbl

Macedonia Dra. Maja Bozinovska, Neurdloga, presidenta de la organizacion
macedonia de pacientes con ictus

Noruega Bent Indredavik, Profesor del Departamento de Neuromedicina y

Ciencia del Movimiento, Universidad Noruega de Ciencia y Tecnologia

Paises Bajos

Lineke Dijkstra, Hersenletsel (organizacién de apoyo a pacientes
con lesiones cerebrales adquiridas de los Paises Bajos)

Reino Unido

Profesor Anthony Rudd, Director clinico nacional para ictus, Médico
especialista en ictus, Guy’s and St Thomas’ NHS Foundation Trust

Serbia

lvan Milojevic, Asociacion Serbia de Ictus
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*All income raised supports
SAFE and Stroke Support
Organisations across Europe
which are non profit, non
governmental bodies
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