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PROLOGO

Alrededor de 610 000 personas en la Unién Europea
sufrirdn un ictus este afo y, aunque las cifras son
desiguales, al menos 170 000 personas en los paises
europeos no pertenecientes a la UE sufrirdn un ictus,
lo que significa mas de un ictus por minuto. Sufrir
un ictus puede ser devastador, provocar la muerte
o una discapacidad permanente, destrozar la vida
del paciente y la de sus seres queridos. Aquellos
que superan un accidente cerebrovascular pasan
a formar parte de los millones de personas que lo
han superado en Europa y que conviven con los

impactos sanitarios, sociales y

financieros que esto conlleva.

780 000/ANO En 2017, SAFE junto con
la ESO, publicé el informe
>1/MINUTO  Burden of Stroke in Europe

que mostré desigualdades

significativas entre los paises
y dentro de estos a lo largo de todo el proceso de
atencion al paciente de ictus, asi como una atencion
insuficiente, por parte de todos los paises, en la
atencién proporcionada después de un ictus.

De acuerdo con el informe se espera que entre 2015
y 2035 el numero de personas con ictus aumente en
un 34 % debido al envejecimiento de la poblaciéon
y que en Europa el nimero de personas que han
sufrido un accidente cerebrovascular aumente en
un millén, es decir, que alcance la cifra de 4 631 050
personas. Se calcula que en 2015 el total de gastos
sanitarios y no sanitarios relacionados con el ictus
en la UE aumentara en 45 000 millones de euros.

Por eso, en mayo de 2017, después de muchos afios
de cooperacién, SAFEy ESO aceptaron formalmente
trabajar en conjunto para
combatir el ictus. Este Plan
de Actuacion para Europa es
un proyecto de colaboracién
conjunta que sigue y se basa
en las dos Declaraciones de
Helsingborg previas, que
proporcionaron una plataforma
fundamental para mejorar la
atencioén ante uniictus en Europa.
Para ESO vy | SAFE es un honor
contar con el Prof. Norrving como coordinador de
este plan de actuacion ya que también particip6 en
las Declaraciones de Helsingborg previas.

Esta previsto que
aumente el coste total
estimado del ictus
en Europa
que en el 2015 fué de

45

billones
de euros

*costes sanitarios y no sanitarios

Este Plan de Actuacién sobre el ictus para Europa lo
han redactado 70 expertos mediante un trabajo en
grupos en el que se evaluaron todos los aspectos del
proceso de atencidn ante un ictus. Su tarea consistié
en revisar las mejores practicas y, considerando el
estado actual de las actuaciones para las personas
con ictud, disenar los objetivos clave que todos los
paises y los sistemas sanitarios deberian intentar
alcanzar para 2030.

Especialmente importante para las personas que
han sufrido un ictus y para sus cuidadores es que
se abordan por primera vez los retos a los que se
enfrentan estas personas durante la vida después
delictus

Este plan es a la vez un marco de aspiraciones y
un llamamiento a la accién. SAFE anima a todos
los responsables a que lo utilicen para impulsar el
cambio en la politica sanitaria, dirigir las prioridades
de investigacion, mejorar la atencién local de las
personas con ictus y la atencion centrada en el
paciente, asi como para abordar las necesidades
no satisfechas que recoge el informe sobre la Carga
del Ictus en Europa,que recae sobre todos nosotros,
pero especialmente sobre los millones de personas
que lo han sufrido y sobre sus seres queridos, que
viven con las consecuencias cada dia. Luchemos
para conseguir todos los objetivos establecidos en
el Plan de Actuacién sobre el ictus en Europa con
el fin de reducir y minimizar su impacto.

Jon Barrick, presidente de la SAFE,
Bart van der Worp, presidente de la ESO
Valeria Caso, expresidenta de la ESO (2016-2018)



INTRODUCCION

Elictus sigue siendo una de las principales causas de
muerte y discapacidad en Europa, y las proyecciones
muestran que «con las mismas practicas de siempre»
la carga del accidente cerebrovascular no disminuira
en las préoximas décadas. Un factor importante es
que para 2030 se espera que el nUmero de personas
de 60 afnos o mayores aumente en un 23 % en
Europa.

Afortunadamente, existen pruebas convincentes
de que un elevado numero de ictus se pueden
prevenir, tratar y atender, y de que es posible
disminuir significativamente su carga e incluso, de
forma sustancial, sus consecuencias a largo plazo.
Esto requiere la accion conjunta de los ministerios
de salud y asistencia social, otros organismos
gubernamentales, las organizaciones cientificas y
de apoyo a los pacientes de ictus, los profesionales
sanitarios, los investigadores clinicos y preclinicos,
asi como de la industria.

En dos reuniones anteriores del Consenso
Paneuropeo se revisaron las pruebas cientificas y
el estado de los servicios actuales, y se establecieron
los objetivos para el desarrollo de la atencion de
los ictus en la préxima década. Esto dio lugar a la
Declaracién de Helsingborg de 1995 y 2006.

El Plan de Actuacion sobre ictus en Europa sigue
el formato de las anteriores Declaraciones de
Helsingborg (dirigidas por un comité directivo de
expertos). Es importante destacar que esta version
también ha involucrado, en todo el proceso, a
organizaciones y representantes de pacientes que
han sufrido un ictus. Este proceso permitié revisar
lo que se puede hacer a nivel cientifico; el estado
de los servicios actuales para el tratamiento de los
accidentes cerebrovasculares; las prioridades y los
objetivos de investigacion y desarrollo, y ahadid
nuevas secciones sobre la prevencion primaria y
la vida después del ictus asi como las prioridades
de investigacion y desarrollo para la investigacion
traslacional sobre ictus. Todo esto se puede
encontrar en el articulo publicado en el European
Stroke Journal.

El Plan de Actuacion sobre Ictus en Europa
2018-2030 se alinea con el Plan de Acciéon Mundial
para la Prevencion y el Control de las ENT 2013-2020
de la OMS, el Plan de Accion para la Prevencion y el
Control de las ENT de la OMS-Europa y los Objetivos
de Desarrollo Sostenible de Naciones Unidas
2015-2030, y los amplia, pues proporciona una hoja
de ruta clara que puede cambiar significativamente,
en una perspectiva europea, uno de los principales
problemas de salud publica de hoy y de mafiana:
el ictus.
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OBJETIVOS GENERALES PARA 2030

El Plan de Actuacién sobre Ictus en Europa 2018-2030 establece objetivos para cada uno de sus ambitos:
prevencion primaria, organizacion de la atencion, atencion al ictus, prevencion secundaria, rehabilitacion,
evaluacion de los resultados y vida después del ictus.

Existen cuatro objetivos generales para 2030 y tenemos solo doce afos para cumplirlos:

=100

o Reducirenun 10 %
el valor absoluto de
ictus en Europa.

UNIDAD DE IGTUS|

o Tratar al 90 % o mas de
0 todos los pacientes de
ictus en Europa en una

0 MAS AE unidad de ictus como

primer nivel de atencion.
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Tener planes nacionales para
ictus que abarquen todala
cadena de atencion, desde la
prevencion primaria hasta la
vida después del ictus

Aplicar integramente las
estrategias nacionales de
intervenciones multisectoriales
de salud publica para promover
y facilitar un estilo de vida
saludable y reducir los factores
ambientales (incluida la
contaminacion atmosférica),
socioeconémicos y educativos
que aumentan el riesgo de sufrir
un ictus.
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PREVENCION

Cuando tuve un ictus, nunca habia oido

hablar de él. Cuando me recuperé en el

hospital, los médicos me dijeron: «Has
tenido un ictus». «;Un qué? ;Un ictus?» No sabia
qué era. Aunque yo era abogada, etc.»

Elisabeth Ortinez, Fundacio Ictus,
Cataluna, Espana

El objetivo de la Declaracion de Helsingborg de
2006 fue que todos los pacientes de Europa que
sufren un ictus tengan acceso a una asistencia
continuada, lo cual abarca desde las unidades
de ictus en la fase aguda hasta la adecuada
rehabilitacion y las medidas de prevenciéon
secundaria.

El ictus es una afeccién que se puede prevenir
en gran medida. Comparte los factores de riesgo
con otras enfermedades cardiovasculares (ECV)
y también con muchas otras enfermedades no
infecciosas o no transmisibles (ENT). Abordar los
factores de riesgo del ictus requiere intervenciones
a nivel individual y social que actuen en el estilo
de vida y los temas médicos. De este modo, dejar
de fumar es una intervencién individual, mientras
que, por ejemplo, luchar contra la contaminacién
atmosférica es una intervencion social. La politicay
la accién a nivel social pueden influir en la capacidad
de un individuo para hacer frente a los factores de
riesgo modificables.

Aunque se debe fomentar el autocontrol de los
factores de riesgo, es muy dificil que los individuos
mantengan un riesgo bajo de sufrir un ictus a
largo plazo si no se proporcionan otras formas de
apoyo a nivel social. Existen pruebas sélidas de
que se deben llevar a cabo intervenciones de salud
publica dirigidas a los factores de riesgo altamente
prevalentes, y entre ellas, disuadir del tabaquismo
y fomentar un estilo de vida saludable. Estas
intervenciones podrian incluir cambios legislativos,
campanas en los medios de comunicacion,
etiquetado de alimentos y medidas educativas y
preventivas en la escuela, el trabajo y la comunidad.

Iniciativas como construir carriles bici, aconsejar
a la gente que use las escaleras, servir alimentos
saludables en lugares publicos, prohibir fumar,
reducir la cantidad de sal y azucar en los alimentos
procesados y en los refrescos, la educacion para
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la salud y las campafas de salud publica para
aumentar la conciencia en torno a los factores de
riesgo modificables del ictus son intervenciones
de salud publica apropiadas que deben ponerse
en practica.

Es fundamental dirigirse a toda la poblacién con
iniciativas de prevencion primaria, no solo a aquellos
que ya estan en una situacion de riesgo elevado.
Por eso, para aumentar la conciencia en torno a la
presion arterial alta (hipertension), asi como para su
deteccion y tratamiento, es importante esforzarse
de forma conjunta. Se necesitan mas esfuerzos para
trabajar con personas de bajo nivel socioeconémico,
entre las cuales los factores de riesgo de accidente
cerebrovascular son mas frecuentes.

Las intervenciones médicas y la garantia del
cumplimiento de la medicacién son fundamentales.
No obstante, es necesario complementarlas con
intervenciones sociales e individuales.

Lo paraddjico es que incluso cuando

sabemos qué factores de riesgo

modificables son responsables del 90 %
de los accidentes cerebrovasculares, es dificil
reducir el aterrador numero de nuevos casos de
ictus por aho... Necesitamos un sistema robusto
de medidas preventivas en el que las personas,
los médicos y los legisladores trabajen duro
juntos y durante un largo periodo de tiempo
para lograr algin progreso».

Jelena Misita,
Responsable de Concienciacion
y Promocioén de la SAFE

Los responsables politicos deberian aplicar y
fortalecer las estrategias nacionales de prevencion
primaria y control de los factores de riesgo. Las
intervenciones multisectoriales de salud publica
deben promover y facilitar un estilo de vida saludable
y garantizar el acceso universal a los programas de
deteccion y atencién primaria.

Las principales diferencias entre los paises europeos
en cuanto a la prevalencia y el control de los factores
de riesgo deben abordarse mediante la elaboracion
de directrices a nivel europeo para la detecciony el
tratamiento de los factores de riesgo.
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PREVENCION PRIMARIA - OBJETIVOS PARA 2030

En Europa necesitamos un cambio radical para
que todo el mundo pueda obtener una evaluacién
personalizada del riesgo que tiene de sufrir unictus
y del tratamiento que puede necesitar. El objetivo
es, por lo tanto:

Conseguir el acceso universal al tratamiento
preventivo primario a través de una
prediccion de los riesgos personalizada.

Se necesitan nuevas leyes y estrategias nacionales
para abordar los factores de riesgo mas comunes.
Esto deberia incluir campanas de salud publica, asi
como abordar el impacto que tienen la educacién
insuficiente, las carencias y el medio ambiente en el
aumento del riesgo de sufrir un ictus. El objetivo es:

Aplicar la legislaciéon y las estrategias
nacionales para intervenciones
multisectoriales de salud publica que aborden
los factores de riesgo prevalentes del ictus
(por ejemplo, el tabaquismo, el azucar, la sal,
el alcohol y el aire contaminado) mediante
la promocién, la educacién y las campanas
en favor de un estilo de vida saludable, y la
reduccion de los determinantes ambientales,
socioeconémicos y educativos.

La deteccién y el tratamiento de los factores de
riesgo del ictus deben ser una prioridad. Por lo tanto,
el objetivo es:

Poner a disposicion programas de deteccion y
tratamiento basados en pruebas cientificas
para abordar los factores de riesgo del ictus
en todos los paises europeos.

Con demasiada frecuencia, la hipertensién no se
detecta ni se trata. El objetivo para todos los paises
de Europa es:

Detectar y controlar la hipertension
en el 80 % de las personas que la
padecen.
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ORGANIZACION DE LOS SERVICIOS DE ICTUS

Existe un programa llamado Alta Precoz

con Soporte, y ese es el que realmente

hace que las personas dejen la cama del
hospital y se vayan a casa mds pronto. Reciben
el tratamiento durante las primeras 6-8 semanas
en casa. Y se ha demostrado en muchos paises
de Europa que mejora las respuestas y también
reduce los costes generales de los servicios
sanitarios. Asi que solicitamos que nuestro
ministro de finanzas, que sufrié un ictus (deberia
seguir este programay), fuera al programa de
Alta Temprana con Apoyo, y seis semanas mds
tarde estaba recorriendo en bicicleta el Phoenix
Park de Dublin —seis semanas después de no
haber podido abrir la puerta de su casa. Y esto
dejé perfectamente claro —a las personas que
toman esas decisiones— de una manera que
nadie mds ha conseguido..., dejé muy claro lo
que ese programa realmente significa para la
vida de una personan.

Chris Macey, Fundacion Irish Heart

El objetivo de la Declaracion de Helsingborg de
2006 fue que todos los pacientes de Europa que
sufren un ictus tengan acceso a una asistencia
continuada, lo cual abarca desde las unidades
de ictus en la fase aguda hasta la adecuada
rehabilitacion y las medidas de prevencion
secundaria.

En Europa los servicios de atencion de ictus
estan organizados de forma muy diferente. Sin
embargo, la forma en que estos se estructuran
es fundamental para la calidad de la atencién. Se
necesita informacién mas fiable y precisa sobre la
estructura y la organizacion de la asistencia a los
pacientes de ACV, por ejemplo, registros para el
seguimiento de los indicadores clave de evoluciony
programas de certificacion de las unidades de ictus.
El papel de las sociedades médicas y de apoyo a
pacientes de ACV supone un aspecto fundamental,
pues puede influir en que los servicios de atencion
de ictus se organicen mejor y permitir el desarrollo
practico y la auditoria de las normas de calidad
necesarias.

En cuanto a las urgencias y la atencion de ictus,
una buena organizacion debe incluir:

programas continuos de sensibilizacion para
promover el reconocimiento publico de los
sintomas del accidente cerebrovascular;

formacion sobre ictus para los teleoperadores de
urgencias médicas, los paramédicos y el personal
médico de urgencias;

planificacién de la localizacién de los centros
para personas con ictus y de las rutas de las
ambulancias para reducir al minimo el tiempo
de traslado;

uso de herramientas validadas para reconocer
los sintomas del ictus, como la prueba FAST;

admisiones centralizadas;

existencia de equipos especializados en ictus
y de unidades de ictus certificadas/auditadas;

acceso las 24 horas al escdner cerebral;
telemedicina para zonas remotas;
procesos continuos de mejora de la calidad;

planificacion para que el alta temprana con
apoyo facilite el mismo nivel de atencion, tras
un episodio grave, en la comunidad que el que
se proporcionaria en el hospital.

En la actualidad, en muchos paises sigue faltando
informacion fiable y precisa sobre la estructura 'y
la organizacion de la atencidon de los pacientes de
ACV, asi como sobre la aplicacién de las vias de
atencion del mismo. Menos del 10 % de los pacientes
de ictus de toda Europa llega al hospital en los 60
minutos siguientes a la aparicién de los sintomas;
y en muchos paises, el retraso entre el tiempo de
aparicion de los sintomas y el traslado al hospital
no ha disminuido en los ultimos afos.

Solo una minoria de paises ha establecido un
sistema de certificacién con criterios de calidad bien
definidos o un sistema supervisado regularmente
para evaluar de forma comparativa la prestacion
de atencion.
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ORGANIZACION DE LOS SERVICIOS DE

ICTUS- OBJETIVOS PARA 2030

Las organizaciones de apoyo a los pacientes de ictus
y las sociedades médicas de ictus son fundamentales
para desarrollar y aplicar la planificacién nacional
para las personas con ictus, ya que aportan
experiencia, conocimientos especializados y
perspectivas de los pacientes. Por lo tanto, el
objetivo es:

Disponer de una sociedad médica y una
organizacion de apoyo a los pacientes de ictus
en cada pais, que colaboren estrechamente
con el organismo responsable para
desarrollar, implementar y auditar el plan
nacional de ictus.

Hay una gran cantidad de pruebas cientificas acerca
de cuales son las buenas vias de atencion al ictus.
Estas deben ayudar a guiar los servicios de ictus,
desde la prevencién y la atencion de casos graves
hasta la rehabilitacion y la vida después de sufrirlo.
Ademas, el publico necesita estar involucrado para
que estas vias comprendan qué se espera de ellas.
Todos los paises de Europa deben asegurarse de:

Soportar la atencién nacional de los pacientes
con ictus en vias basadas en la evidencia y
que comprendan toda la cadena de atencion.
Estas vias son claras para el publico y
pueden adaptarse con el fin de satisfacer
las necesidades regionales y garantizar un
acceso igualitario a la atencion del ictus,
independientemente de las caracteristicas

de los pacientes, la region y el momento de

hospitalizacion.

Una atencién adecuada del ictus depende de
contar con un personal debidamente cualificado y
especializado. En Europa tenemos que asegurarnos
de que se contrate a personal con una buena
formacion para que se pueda llevar a cabo un
trabajo eficaz y multidisciplinario en un equipo
especializado en ictus. Los paises deben asegurarse
de:

Tratar y prestar atencion a los pacientes
de ictus mediante personal y equipos
competentes, y crear planes eficaces para
contratarlos y formarlos como parte de un
plan nacional de ictus.

La atencién en la unidad de ictus es fundamental
para reducir las muertes y la discapacidad por sufrir
un ictus. No obstante, esto solo es posible si estas
unidades tienen una excelente calidad. Para definir
y evaluar como debe ser una unidad de ictus, todos
los paises europeos deberian asegurarse de que:

Todas las unidades y otros servicios de ictus
se someten a certificaciones regulares o a
procesos de auditoria equivalentes para
mejorar la calidad.
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ATENCION A LAS PERSONAS CON ICTUS

Como persona que ha sufrido un ictus
tengo derecho a recibir la mejor atencion
médica:
un diagnéstico rdpido para que se me pueda
tratar rdpidamente;

recibir tratamiento por un equipo especializado
en todas las etapas de mi evolucion (en el
hospital y durante la rehabilitacion);

recibir una atencién médica bien coordinada;

acceder al tratamiento independientemente de
mi situaciéon econémica, sexo, cultura o lugar
de residencia;

recibir el tratamiento adecuado que tenga en
cuenta mi edad, sexo, cultura, mis objetivos y
necesidades, que pueden variar con el tiempo».

Declaracion Mundial de Derechos sobre
Ictus, Organizacién Mundial de Accidentes

Los objetivos para tratar el ictus en la Declaracion
de Helsingborg de 2006 fueron que: mas del 85 %
de los pacientes con ictus superen el primer mes;
mas del 70 % de los pacientes que han sufrido
un ictus sean auténomos en sus actividades
cotidianas a los tres meses; todos los pacientes de
ictus aptos para un tratamiento urgente especifico
sean transferidos a hospitales que cuenten con la
capacidad técnica y la experiencia para administrar
dicho tratamiento.

Toda persona que sufre un ictus tiene

derecho al mismo acceso «a una atencion

optimizada y eficiente, a un diagndstico
y tratamiento adecuado, independientemente
de su lugar de residencia, edad, sexo, cultura'y
situacién socioeconémican.

Profesora Anita Arsovska, miembro
de la Junta Directiva de la SAFE
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Las unidades de ictus, con un equipo
multidisciplinario especializado, son la forma de
intervenciéon mas eficaz para obtener una mejor
respuesta. Ademas, algunas intervenciones con
las que se ha demostrado que mejora la respuesta,
como la trombodlisis, solo pueden administrarse
cuando se cuenta con una atencién bien organizada
y una unidad con una excelente calidad. Esto
también ocurre en los procedimientos mas nuevos,
como la trombectomia (extraccion de coagulos).

Sin embargo, el acceso a las unidades de ictus varia
mucho en Europa y el tiempo medio (mediana)
para que los pacientes reciban tratamiento sigue
siendo demasiado larga: el tiempo desde que se
produce el ictus hasta que se recibe el tratamiento
mediante trombdlisis es de 140 minutos en Europa
occidental y de 150 minutos en Europa oriental.
Los registros internacionales europeos indican un
tiempo medio de puerta-aguja (el tiempo que se
tarda en administrar una trombélisis a un paciente
con ictus desde que llega al hospital) de 70 minutos,
a pesar de que existen casos de solo 20 minutos de
tiempo puerta-aguja en centros experimentados y
de elevada carga asistencial.
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ATENCION A LAS PERSONAS CON ICTUS - OBJETIVOS PARA 2030

Sabemos que las unidades de ICTUS marcan la
diferencia y, sin embargo, en demasiados lugares
la gente no tiene acceso a ellas. Por lo tanto, todos
los paises deberian tener como objetivo:

Tratar al 90 % o mds de todos los pacientes de
ictus en Europa en una unidad de ictus como
primer nivel de atencion.

Restablecer el flujo sanguineo en el cerebro puede
ser sumamente positivo para muchos pacientes,
pues reduce las discapacidades a largo plazo y
acelera la recuperacién. No obstante, la trombdlisis
y la trombectomia todavia no estan disponibles de
forma universal en toda Europa. El objetivo para
todos los paises es, por lo tanto:

Garantizar el acceso a las terapias de
recanalizacion al 95 % de los pacientes
candidatos en toda Europa.

Cuanto mas rapido reciba una persona estos
tratamientos de recanalizacion, mejor sera la
respuesta. Por lo tanto, es esencial reducir el tiempo
que tarda un paciente en recibir tratamiento una
vez que esta en el hospital. El objetivo es:

Disminuir el tiempo medio de inicio-aguja a
menos de 120 minutos para la trombdlisis
intravenosa y el tiempo de inicio-reperfusion
a menos de 200 minutos para el tratamiento
endovascular.

Estos dos primeros objetivos son esenciales para que
la proporciéon de personas tratadas con trombolisis
(TIV) o extraccidon mecdanica de coagulos (TEV) sea
mayor. Los paises deberian tener como objetivo:

Conseguir tasas de Trombdlisis Intravenosa
(TIV) superiores al 15 % y tasas de Tratamiento
Endovascular (TEV) superiores al 5 % en todos
los paises europeos.

El resultado final es reducir las muertes y la
discapacidad por ictus, lo cual incluye los ictus
hemorragicos, sean por una hemorragia en la parte
interna del cerebro (hemorragia intracerebral) o en la
superficie del cerebro (hemorragia subaracnoidea).
El objetivo deberia ser en toda Europa:

Disminuir las tasas de mortalidad en
el primer mes a menos del 25 % para
las hemorragias intracerebrales y
subaracnoideas, y aumentar la tasa de
respuestas funcionales positivas a mas del
50 %.
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PREVENCION SECUNDARIA

En la Declaracion de Helsingborg de 2006, los
objetivos para 2015 fueron reducir la mortalidad
por ictus en al menos un 20 %, y que todos
los pacientes de AIT (ictus transitorio) o ictus
recibieran medidas preventivas secundarias
adecuadas.

e
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Las medidas de prevenciéon secundaria pueden
reducir en un 80 % el nUmero de personas que,
tras haber superado un accidente cerebrovascular,
sufren otros posteriormente. Esto significa reconocer
y tratar los AIT (accidentes isquémicos transitorios) y
garantizar que se inician las evaluaciones de riesgo
y los planes de tratamiento adecuados para los
pacientes de AIT o que hayan sufrido un ictus en el
hospital, y que se prolonguen durante toda su vida
en la comunidad.

Cada ictus es diferente, por lo que es necesario
determinar sus causas, con el fin de planificar
los mejores métodos de prevencién secundaria.
Asimismo, es necesario que las imagenes cerebrales
estén disponibles de forma universal.

La identificacion de los factores de riesgo tiene
dos piedras angulares principales:

Identificacién y ayuda a los pacientes para
abordar los factores de riesgo relacionados
con el «estilo de vida» de forma personalizada.

@ Los factores de riesgo «médicos», para los
cuales existen pautas de gestion.

Los factores de riesgo como la mala alimentacion,
el consumo de alcohol y tabaco, la drogadiccién, la
obesidad, la hipertension y el colesterol, la fibrilacion
auricular, la diabetes mellitus y la apnea del sueno
son modificables y deben abordarse en todos los
pacientes, ya que se influyen mutuamente.
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Los factores no modificables, como la edad, el sexo,
la raza o la etnia, y los antecedentes familiares
también tienen un impacto en los factores de riesgo
modificables. Los registros nacionales de ictus deben
recoger tanto estos factores como las intervenciones
de prevencion secundaria utilizadas.

Los pacientes de ictus o AIT a menudo presentan
también cardiopatias, nefropatias o vasculopatia
periférica, lo cual requiere investigacion y
tratamiento. La depresién y la ansiedad pueden ser
peligrosas para el estilo de vida y el cumplimiento
del tratamiento, y son factores de riesgo para el
ictus y la demencia.

Existe una amplia variedad en la prestacion de la
prevencién secundaria en Europa, pero los datos
son fragmentarios y a menudo obsoletos. Sabemos
que mas del 60 % de los pacientes de ictus tiene
hipertension. Aunque entre el 80 % y el 90 %
recibe tratamiento, menos del 40 % se controlara
la hipertension adecuadamente. Entre las razones
por las que no se realiza un control adecuado de la
presién arterial se incluyen la falta de seguimiento,
el tratamiento insuficiente y las bajas tasas de
cumplimiento del tratamiento. De manera similar,
aunque las tasas de prescripcidon de estatinas en
el momento del alta hospitalaria son elevadas,
las tasas de cumplimiento del tratamiento a largo
plazo son bajas. Ademas, hay demasiados pacientes
con fibrilacién auricular que todavia no reciben
anticoagulacién oral.

¥

MAS DEL 60 % DE LOS PACIENTES
QUE SE PRESENTAN CON UN
ICTUS TIENE HIPERTENSION
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PREVENCION SECUNDARIA - OBJETIVOS PARA 2030

No hay ninguna excusa para que alguien que ya ha
sufrido un ictus o un AIT no reciba tratamiento de
prevencion secundaria, asesoramiento y apoyo. Por
ello, los paises deben:

Incluir la prevencion secundaria en los planes
nacionales para ictus con seguimiento en la
atencion primaria/comunitaria.

La gran mayoria de las personas que ha superado
un ictus necesita el asesoramiento y apoyo de
especialistas, y necesita estar segura de que puede
obtener un tratamiento de prevencién secundario
oportuno y apropiado. El objetivo deberia ser:

Asegurarse de que al menos el 90 % de la
poblacion que sufre un ictus sea atendida por
un especialista y tenga acceso al tratamiento
de prevencion secundaria (investigacion y
tratamiento).

Para evaluar con precision el riesgo de una persona
que ha superado un ictus de sufrir otro, se debe
disponer de una variedad de herramientas y pruebas
diagnésticas. El objetivo es:

Garantizar el acceso a las principales
modalidades de investigacion: tomografia
computarizada (o RMN), ecografia carotidea,
ECG, ECG de 24 horas, ecocardiografia
(transtordcica y transoesofdgica), andlisis
de sangre (lipidos, glucosa, HbA y otros).

Para reducir el riesgo de sufrir otro ACV, todos
los pacientes deben poder recibir la intervencion
adecuada.

El objetivo del Plan de Actuacién ante Accidentes
Cerebrovasculares para Europa es que todos los
paises de Europa:

Garanticen el acceso a estrategias
preventivas clave: consejos sobre el estilo
devida, antihipertensivos, hipolipemiantes,
antiplaquetarios, anticoagulantes, agentes
hipoglucemiantes orales e insulina,
endarterectomia carotidea y cierre del AOP.
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REHABILITACION

Las informacién de toda Europa muestra

servicios de rehabilitacion, inadecuados, a

menudo se proporciona demasiado poco
y demasiado tarde, o equipos que no pueden
ofrecer todos los tratamientos adecuados y
sistemas de revision insuficientes, de modo que
la rehabilitacion tampoco se realiza de manera
efectiva. Con una planificaciéon adecuada, esto
no tiene por qué pasar».

Monique Lindhout,
Hersenletsel.nl (Paises Bajos)

En la Declaraciéon de Helsingborg de 2006, el
objetivo para 2015 fue que todos los pacientes
de ictus en Europa tuvieran acceso a una atencion
continuada, desde el tratamiento urgente hasta
la rehabilitacion adecuada, administrada en
unidades especializadas en ictus.

La atencién al paciente de ictus, la atencién
de enfermeria especializada y la rehabilitacion
especializada son aspectos centrales de una
unidad integral de ictus, y se ha demostrado que el
tratamiento en dichos centros reduce la mortalidad
y la discapacidad.

La rehabilitacion incluye terapia ocupacional,
fisica, del habla y del lenguaje, con psicélogos y
trabajadores sociales, segun sea necesario. Debe
incluir un equipo integral centrado en ictus, con
médicos especialistas en esta enfermedad que
siguan un enfoque multidisciplinario, asi como un
plan ordenado para el alta hospitalaria que recoja
la responsabilidad documentada de la necesidad
de realizar una rehabilitacién continuada en la
comunidad.

Sin embargo, como revel6 el informe de SAFE

sobre la Carga del ictus en 2017, el acceso a la
rehabilitacion varia enormemente o

en toda Europa.

£
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En las buenas practicas de rehabilitacion se deben
incluir:

Informacién para los pacientes y sus cuidadores
sobre el ictus, la rehabilitacion, el alta planificada
y el seguimiento, lo que en si mismo mejora el
conocimiento, la satisfaccion del paciente y
reduce la depresion.

Alta temprana con apoyo, principalmente
para pacientes con sintomas de ictus de leve
a moderado, con servicios proporcionados en
el hogar por un equipo de rehabilitacion movil
como parte de la via de atencion del paciente
con ictus.

Intervenciones en curso y potencialmente cada
vez mds intensivas para los pacientes con afasia.
Esto puede significar un entrenamiento de alta
intensidad durante un periodo prolongado..

Entrenamiento en Actividades de la Vida Diaria
(ADL), que puede ser beneficioso hasta un ano
después de haber sufrido un ictus.

Entrenamiento para mejorar la condicion
fisica y el estado fisico del paciente de ictus,
preferiblemente con acceso a espacios verdes.

Aunque las pruebas del beneficio que
proporcionan las intervenciones de
rehabilitacion después de un ano son escasas,
es importante reconocer que la mejoria puede
ser muy duradera después de haber sufrido un
ictus, y que las necesidades del paciente variardn
con el tiempo. Por lo tanto, nunca es demasiado
tarde para la rehabilitacion.

Existe una gran variabilidad en el acceso a la
rehabilitacion entre los paises de Europa y dentro
de ellos. Estas diferencias probablemente reflejan
a su vez las diferencias a nivel internacional en la
organizacion de los servicios para ictus, los enfoques
estratégicos y los recursos disponibles. En muchos
paises todavia faltan unidades integrales de ictus.
A los pacientes de ictus de moderado a grave, la
unidad de ictus les proporciona un beneficio aln
mayor.

Si esto no es posible, la unidad de rehabilitaciéon
de ictus proporciona una alternativa basada en las
pruebas para continuar el tratamiento hospitalario.

Es necesario aumentar el nimero y la capacidad de
las unidades integrales de ictus, a fin de garantizar
gue todos los pacientes tengan el mismo acceso.
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También hay escasez de personal de rehabilitacion
y de enfermeria con experiencia en ictus y
comprensién de la rehabilitacion. La rehabilitacion
en una unidad integral de ictus debe estar disponible
en todo momento.

Existe una escasez de servicios de Alta Precoz con

Soporte en todos los paises europeos, y en algunas
zonas ni siquiera se ofrece como tratamiento del
ictus. Del mismo modo, contar con programas de
entrenamiento fisico no es habitual en Europa,
aungue actualmente se estan desarrollando en
Italia y el Reino Unido.

REHABILITACION - OBJETIVOS PARA 2030

Recibir tratamiento tan pronto como sea posible
después de un ictus a la intensidad adecuada
supone una enorme diferencia en la recuperacion.
Por eso, todos los paises deberian:

Garantizar que al menos el 90 % de la
poblacién tenga acceso a la rehabilitacion
precoz en la unidad de ictus.

Para una quinta parte de las personas que sufre un
ictus, recibir apoyo de rehabilitacion en el hogar con
la misma intensidad que en el hospital significa que
puede recibir el alta antes. Por lo tanto, el objetivo
deberia ser:

Proporcionar el alta precoz con apoyo a por
lo menos el 20 % de los pacientes de ictus en
todos los paises.

Asi como los tratamientos especializados en ictus,
apoyar el estilo de vida también es importante. El
objetivo debe ser:

Ofrecer programas de acondicionamiento
fisico a todos los pacientes de ictus que viven
en la comunidad.

Las personas que han superado un ictus a menudo
indican que se sienten abandonadas cuando salen
del hospital. La atencion basada en la comunidad
debe planificarse y documentarse. Una vez que se
les da el alta a los pacientes, estos (y los proveedores
de atencidn social y sanitaria de la comunidad)
necesitan saber qué apoyo requieren.

Por lo tanto, el siguiente objetivo deberia ser una
practica generalizada:

Proporcionar un plan documentado para la
rehabilitacion en la comunidady el apoyo al
autocontrol de todos los pacientes de ictus
con dificultades residuales al recibir el alta
hospitalaria.

La recuperacién de un ictus puede ser un proceso
muy largo —-muchos pacientes perciben mejoras
en la movilidad o la comunicaciéon después de
meses o incluso afnos. Sin embargo, con demasiada
frecuencia, no tienen la oportunidad de controlar
este proceso, volver a acceder a la rehabilitacion y
revisar la prevencién secundaria. Esta es la razén
por la que es fundamental que los paises:

Garanticen que se revisan las necesidades
de rehabilitacion, y otras, de todos los
pacientes de ictus entre los 3 y 6 meses
después de sufrirlo y anualmente a partir de
ese momento.
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EVALUACION DE LOS RESULTADOS

Y MEJORA DE LA CALIDAD

El Instituto Noruego de Salud Publica

publicé en 2018 las cifras que demuestran

que disminucidn de las muertes después
de haber sufrido un en Noruega, existe una
disminucidn de aproximadamente el 30 % en
el nimero de muertes por ictus en el hospital.
Por razones de salud publica, esto significa que
los registros sanitarios, como los de los ictus,
son importantes y poder comparar las cifras
en toda Europa es una gran ventaja para los
que trabajan a diario con ictus. Para aquellos
que lo han sufrido, muestra que si te tratan
en un hospital con una unidad de ictus —tus
posibilidades de superarlo son mds altas. Pero
como he dicho muchas veces, una vida salvada
también debe ser vivida».

Grethe Lunde, ha superado un ACVy es
miembro de la Junta Directiva de SAFE

El objetivo de la valoracion de la respuesta al
ictus y la evaluacion de la calidad es que todos
los paises traten de establecer un sistema para la
recopilacion sistematica de los datos necesarios
para evaluar la calidad del tratamiento del ictus,
incluidas las cuestiones de seguridad del paciente.

Solo se puede conseguir la mejora sistematica de la
calidad de la atencion del ictus cuando se recopilan
peridédicamente directrices y datos, de modo que
los servicios se puedan auditar. Asi, es necesario
recopilar datos sobre la estructura de los servicios
para ictus (instalaciones, dotacidn de personal, etc.);
los procesos de atencidn (tiempo puerta-aguja,
intensidad de la rehabilitacion proporcionada,
tiempo para llegar a la unidad, etc.) y las respuestas
(mortalidad, discapacidad fisica, cognitiva y
psicoldgica, frecuencia de complicaciones como
la neumonia, etc.).

Para conseguir la mejora de la calidad es esencial
contar con normas claras y una evaluacién de la
calidad de los servicios para el tratamiento de los
ictus.
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Esta informacién ayuda a los médicos a hacer un
seguimiento y modificar su practica, y permite que
los servicios hospitalarios y comunitarios para el
tratamiento de ictus comprendan y mejoren su
actividad. Las instituciones financiadoras de la
salud necesitan asegurarse de que su dinero esta
siendo bien empleado, y los planificadores de la
salud a nivel nacional e internacional necesitan
usar estandares y datos de auditoria para impulsar
la mejora.

La organizacién de los servicios de ictus varia
considerablemente en Europa, lo que repercute en
la forma en que se determina la via de atencion del
paciente. Por eso, es importante que las pautas para
ictus se adapten a las condiciones locales, basadas
en datos locales.
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EVALUACION Y MEJORA DE LA CALIDAD - OBJETIVOS PARA 2030

Si en Europa tuviéramos un conjunto de normas de
calidad comunes, medidas de forma similar, basadas
en pautas comparables, la capacidad de los servicios
sanitarios nacionales, asi como la de los especialistas
en ictus para comparar y mejorar, conllevaria una
mejoria de la practica. Por lo tanto, es necesario:

Definir un Marco Comun Europeo de Referencia
para la Calidad de la Atencién del Ictus que incluya:

el desarrollo o la actualizacién de las
directrices europeas para la gestion de
la atencidn del ictus, la rehabilitacién y la
prevencion a largo plazo;

la definicién de un conjunto de datos comtin
que incluya las medidas bdsicas de calidad
de la atencion del ictus para permitir que
se realicen comparaciones precisas a nivel
internacional de la atencién tanto en el
hospital como en la comunidad (incluida
la estructura, el proceso, las medidas de
respuesta y la experiencia del paciente).

Hay muchos ejemplos en Europa de la diferencia
positiva que supone contar con una persona
responsable de la mejora en la prestacion de
asistencia para enfermedades especificas. Por lo
tanto, todos los paises de Europa deberian nombrar
a una persona responsable de la mejora de la calidad
de los servicios para ictus en cada pais o regién.Es
esencial establecer normas y valorar los servicios
para ictus de acuerdo con ellas.

¢

Asimismo, asegurarse
de que esta informacién
puede ser utilizada por los
profesionales sanitarios
encargados de ictus y que
el publico general consiga
una mejor atencion.
El objetivo deberia ser
establecer sistemas a nivel
nacional y regional para evaluar y acreditar los
servicios clinicos para ictus, proporcionar apoyo
entre iguales para la mejora de la calidad y poner
los datos de las auditorias a disposicién del publico
general de forma sistematica.

Incluir la experiencia de los pacientes y

sus cuidadores siempre es importante, y

ayuda a hacer que el Plan de Actuacion
sobre el ictus para Europa sea creible. En muchos
paises, las organizaciones de apoyo a los
pacientes de ictus estdn ahora incluidas en el
trabajo de las directrices, y en cuanto a mi propio
pais, me complace informarles de que esto se
realiza ahora de forma rutinaria y obligatoria
en la Junta Nacional de Salud y Bienestar y a
nivel de los registros de calidad».

Prof. Bo Norrving, profesor de neurologia
en la Universidad de Lund, Suecia

Comprender sistematicamente la experiencia de las
personas que han sufrido un ictus también puede ser
un factor que impulse una mejor atencion centrada
en el paciente. Ahora hay una variedad de sistemas
para informar de las respuestas de los pacientes que
se deben utilizar. Por lo tanto, el objetivo es:

Recopilar las respuestas indicadas por los
pacientes y los resultados a mds largo plazo
(por ejemplo, seis meses y un aro), teniendo
en cuenta tanto la atencion hospitalaria como
la comunitaria.
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LA VIDA DESPUES DE UN ICTUS

Salir del hospital y empezar con la

rehabilitacién bdsica no le va a devolver

su antigua vida o ayudarle a integrarse
completamente a menos que se complemente
con un apoyo completo y coordinado de su
familia, del Estado, de los médicos y de otros
expertos en ictus, asi como de la organizacién de
apoyo alos pacientes de ictus de su pais. Todavia
hay demasiados problemas para una persona
que sufre un ictus, como las relaciones, el trabajo
o el desempleo, la confianza en si misma, las
finanzas, el control del dolor, el transporte,
la afasia, los trastornos cognitivos, etc., y las
personas que superan un ictusno pueden hacer
frente a todos estos problemas por si solas».

Diana Wong Ramos, ha superado
un ACV, Portugal AVC

La investigacion sobre ictus, las medidas de calidad,
las directrices y los planes de accion se han centrado
en gran medida en el tratamiento médico. Sin
embargo, ahora se reconoce que hay que prestar
atencién urgente a la vida después de sufrir un ictus.
Aunque hay muy pocas investigaciones sobre este
tema que la abarque de forma integral, estd claro
que para estos pacientes y sus familias, este es uno
de los aspectos mas importantes del apoyo y la
provisiéon del mismo. Después de todo, las personas
viven durante muchos afos con las consecuencias,
incluidos problemas de comunicacion, psicolégicos
y de salud; dificultades financieras y de relacién, asi
como barreras a las que se enfrentan como personas
discapacitadas.

Alrededor de un tercio de los pacientes de ictus
tienen discapacidad, tienen una capacidad cognitiva
insuficiente residual y una salud mental deficiente.
Las encuestas muestran que la comunicacion, las
relaciones sociales, la soledad, la incontinencia, la
fatiga y las necesidades financieras, especialmente,
no se satisfacen, y que no estdn integrados
socialmente. Existe una gran necesidad de
desarrollar planes de atencién personal después
de que termine la rehabilitacion, asi como de apoyo
coordinado.
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Se necesita urgentemente desarrollar y usar medidas
de respuestas comunicadas por los pacientes (PROM)
para abordar la escasez de datos y proporcionar
pruebas para una mejor prestacion.

En la actualidad hay pocos datos de apoyo
holistico y coordinado. No existe una via para las
personas que superan un ictus y, lo que es mas
importante, no existe un modelo de cémo debe
ser una atencion adecuada tras recibir el alta de los
servicios especializados. Se debe abordar el elevado
y creciente niUmero de personas que superan un
ictus y que presentan necesidades a largo plazo,
es necesario desarrollar unas normas minimas de
atencién y medirlas.
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LA VIDA DESPUES DE UN ICTUS-

OBJETIVOS PARA 2030

En general, los problemas a largo plazo a los que se
enfrentan las personas que han sufrido un ictus, se
han ignorado histéricamente. Todos los paises de
Europa deben tomarse mas en serio la vida después
de unictus, y los gobiernos deben centrarse en este
tema para que los planes de ictus incluyan un apoyo
alargo plazo y para que se puedan establecer unas
normas minimas. Los paises europeos deben:

Nombrar a personas o equipos a nivel
gubernamental responsables de apoyar
la vida después de un ictus y asegurar que
los planes nacionales de ictus abordan las
necesidades insatisfechas a largo plazo de las
personas que lo han sufrido y de sus familias.
Se deben establecer unos estdndares minimos
que toda persona que sufre un ictus debe
recibir, sin importar dénde viva.

Las voces de aquellos que han sufrido un ictus,
como individuos y, sobre todo, a través de sus
organizaciones de apoyo, son necesarias para
mejorar la calidad de vida después de la atencion
prestada para el ictus. Asi que el objetivo en toda
Europa deberia ser:

Formalizar la participacion de aquellas
personas que han sufrido un ictus y de sus
cuidadores, asi como de sus asociaciones, en
la identificacion de problemas y soluciones
que permitan desarrollar las mejores
prdcticas de pacientes y de apoyo.

Los planes de ictus no deben terminar cuando las

intervenciones médicas cesan, sino que deberian

describir cdmo se satisfaran las necesidades de

apoyo a largo plazo. El objetivo es, por tanto:

Establecer, a través de planes nacionales
de atencidon al ictus, el apoyo que se
prestard a las personas que lo han sufrido,
independientemente de su lugar de residencia
y condicién socioeconémica.

Las organizaciones de apoyo al paciente con ictus
proporcionan una gran ayuda a estas personas y
a sus familias. Fomentar su crecimiento podria ser
crucial para la poblacién que ha sufrido unictus. El
objetivo deberia ser:

Apoyar el autocontrol y la ayuda de iguales
para las personas que han sufrido un ictus y
para sus familias, mediante el refuerzo de las
organizaciones de apoyo al paciente de ictus.

Y mientras que las organizaciones de apoyo a los
pacientes de ictus u otras luchan por proporcionar
servicios presenciales, la autogestion puede
mejorarse a través de las nuevas tecnologias. Por
ello, queremos ver paises que:

Apoyen la implementacion de sistemas
digitales de informacion y asistencia para la
autoayuda en casos de ictus.
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MAS DE ICTUS

COSTETOTAL DE LOS ICTUS

CONCLUSION

Para el afio 2035 el numero de muertes por ictus
habra aumentado un 45 %, y el nUmero de personas
que han sufrido un ictus y viven con los efectos
duraderos de este lo habra hecho en una cuarta
parte aproximadamente. Se estima que entre 2015
y 2035 se producira un aumento global del 34 % en
el numero total de accidentes cerebrovasculares en
la Unién Europea, de 613 148 en 2015a819771en
2035.

La buena noticia es que el ictus es una afeccion
que a menudo se puede prevenir, tratar y superar.

Desde que SAFE se creé en 2004, promociona, educa
y fomenta la investigacion sobre el ictus. Nuestro
objetivo es progresar en la prevencién y mejorar
la calidad de vida de las personas que lo sufren,
asi como de sus familias y cuidadores. Mediante
esto, tanto a nivel europeo como apoyando a los
miembros nacionales para que lo lleven a cabo,
hemos demostrado que es necesaria una mayor
colaboracién entre todas las partes interesadas para
combuatir el ictus
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SAFE se compromete a desarrollar y fomentar las
colaboraciones con otras organizaciones en Europa
y a cooperar con los responsables en materia de
politica sanitaria, tanto a nivel de la UE como a nivel
nacional. En ultima instancia, son los politicos y otros
responsables clave los que pueden garantizar que
se aborde la crisis relacionada con el aumento del
impacto del ictus.

Con el peligro inminente del aumento del 34 %
previsto en el nUmero de ictus en Europa, SAFE y
ESO consideran que parar no es una opcion. Ahora
m4as que nunca, todos tenemos que trabajar juntos
para conseguir las mejoras necesarias en todo el
proceso de atencion del paciente con ictus y abordar
las grandes disparidades y desigualdades dentro de
los paises que se detectaron en el informe sobre el
impacto del ictus en Europa en 2017.
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organizacion sin animo de lucro creada en 2004.
Es la voz de los pacientes de ictus en Europa y esta
compuesta per organizaciones de pacientes de
mas de 30 paises europeos.

El objetivo de SAFE es reducir el numero de ictus
en Europa mediante la promocién de una mejor
prevencion, el acceso a un tratamiento adecuado,
la atencién posterior a la persona que ha sufrido el
ictus y la rehabilitacién.

Para obtener mas informacion sobre la SAFE,

dirijase a:
www.safestroke.eu
SAFE ASBL 0661.651.450
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Este proyecto se ha podido realizar gracias a las subvenciones educativas de las siguientes organizaciones:
& Bristol-Myers Squibb “:-';r' ||T|| Boehringer (n_;} lF.ISEN

= Ingelheim

Sobre la SAFE
La Stroke Alliance for Europe (SAFE) es una
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