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HABLAMOS

INTRODUCCION

Desde la Sociedad Espafiola de Enfermeria Neurolégica
(SEDENE) y la Federacion Espafiola de Ictus (FEI) se ha
llevado a cabo la encuesta #ABLAMOS, una encuesta con
el objetivo de conocer en profundidad las necesidades
actuales de los pacientes con ictus y sus cuidadores
en Espafia encaminada a entender cémo se enfrentan a
esta enfermedad, su conocimiento sobre el ictus y preo-
cupaciones e incertidumbres desde la fase aguda hasta
el regreso al domicilio y posterior convivencia, que per-
mitira poner en marcha iniciativas que den solucion a
estas necesidades no cubiertas.

Este proyecto ha sido coordinado por dos coordinadoras
representantes de ambas entidades, y ha contado con el
apoyo de diversos centros hospitalarios y asociaciones
de pacientes, que han actuado de catalizador en la difu-
sién de la encuesta para lograr la maxima participacion.

La Encuesta #ABLAMOS ha sido respondida por 849 pa-
cientes residentes en todas las comunidades auténo-
mas que forman parte del territorio nacional, durante el
periodo de recogida de datos (2019).

IQUEREMOS ESCUCHARTE!

2

Sus resultados permitiran avanzar hacia unos mejores
resultados en salud a través del conocimiento del im-
pacto que el ictus ejerce sobre la calidad de vida de los
pacientes y cuidadores, asi como sobre el sistema sani-
tario, su implicacién en el manejo adecuado de sus se-
cuelas y sus preocupaciones y expectativas de futuro
con respecto a la informacién de la que disponen.

En este contexto, y debido a la crisis actual que nuestro
pais ha sufrido en la lucha contra el COVID-19, |a atencién
a la pandemia ha obligado a los sistemas sanitarios a
reorganizar los Servicios de Neurologia, que a su vez
han visto una disminucidn significativa en los ingresos
por causas neurolégicas durante el periodo de estado de
alarma y confinamiento. No obstante, de ello también ha
derivado el desarrollo de nuevas capacidades asisten-
ciales, como la atencién telematica de aquellos pacien-
tes necesitan una atencién mas continuada para inten-
tar minimizar el dafio lo maximo posible, lo que sin duda
contribuye de forma positiva a explorar nuevas oportuni-
dades de mejora en el manejo de los pacientes.

INFORME DE RESULTADOS 2020
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IQUEREMOS ESCUCHARTE!

CONTEXTO ACTUAL DEL ICTUS

Definicion y datos actualizados
de prevalencia

Elictus es una patologia causada por un trastorno circu-
latorio cerebral que altera transitoria o definitivamente
el funcionamiento de una o varias partes del encéfalo.!
Segun la naturaleza de la lesion encefalica se distinguen
dos grandes tipos de ictus, que son el isquémico (85%
de los casos) y el hemorrégico (15%).?

No obstante, independientemente de los condicionantes
y caracteristicas propias de lalesion, es fundamental co-
nocer el mecanismo causante de esta enfermedad para
poder efectuar un adecuado tratamiento, asi como una
prevencidn eficaz.!

Debido al envejecimiento de la poblacién europea y la
fuerte asociacion entre el riesgo de accidente cerebro-
vascular y la edad, el ndmero de personas que sufren
un episodio de este tipo continda aumentando. Segun
los datos del estudio Global Burden of Disease 2015, y
proyecciones demogréaficas obtenidas de Eurostat (ofici-
na de estadistica de la Union Europea), se predice un au-
mento del 34% en el nimero total de eventos entre 2015
y 2035 (Figura 1).2

39%

aumento de la
mortalidad en
Espaiia*

3

En nuestro pais, segun datos de la Sociedad Espafiola
de Neurologia (SEN), cada afio unas 130.000 personas
padecen un ictus, siendo la primera causa de mortali-
dad en la mujer y la tercera en el hombre. Actualmente
en Espafia, mueren unas 27.000 personas cada afo a
causa del ictus, una cifra que también se prevé que se
incremente un 39% en 2035.*

No obstante, aunque la edad es un factor de riesgo im-
portante, el ictus no solo afecta a las personas mayores.
En las dltimas dos décadas han aumentado un 25% el
nimero de casos entre personas en edades comprendi-
das entre los 20y 64 afios yun 0,5% de los casos se dan
en menores de 20 afios.*

Asimismo, datos preliminares de diversos estudios re-
trospectivos sugieren que el ictus es una complicacién
poco comun pero importante del COVID-19, dado que los
pacientes infectados han mostrado debutar con cuadros
mas graves en comparacion con los que ocurren en pa-
cientes negativos para el virus, con una mortalidad del
63% en casos de infectados frente a solamente un 9% en
pacientes no infectados.® En este sentido, llama ademas
a la atencion que son pacientes relativamente jovenes
que desarrollan estas anomalias en la coagulacion en un
periodo que oscila entre 2 y 28 dias tras la infeccion.®

34%

aumento
de laincidencia
en la UE?

Figura 1. | Expectativas de incidencia
y mortalidad del ictus en
2035.
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IMPACTO DEL ICTUS

Calidad de vida y carga
socioecondmica

El ictus es una enfermedad que ocasiona una gran dis-
capacidad en los supervivientes, haciendo precisa la
prestacion de atencion especializada de apoyo y reha-
bilitacién, siendo la primera causa de dependencia en el
adulto y la segunda causa de demencia en el mundo, lo
que la convierte en una de las afecciones que genera ma-
yor carga social y econémica.?’

Segun datos proporcionados por la SEN, en nuestro pais
actualmente unas 350.000 personas que han padeci-
do un ictus presentan alguna limitacién en su capacidad
funcional como consecuencia de este. Si se comparan
sus secuelas con las de otras enfermedades cronicas,
las personas que han padecido un ictus tienen una peor
percepcion de su estado de salud, presentan un mayor
riesgo de problemas mentales y se ven mas afectados
en las distintas dimensiones de la calidad de vida, es-
pecialmente en aquellas referentes a la movilidad, la rea-
lizacion de actividades cotidianas y en la sensacién de
dolor o malestar.”

Concretamente, los pacientes mayores de 65 afnos son
los que presentan con mayor frecuencia dificultades
para realizar actividades basicas de la vida diaria des-
pués del ictus:

IQUEREMOS ESCUCHARTE!

El 440/ Otiene dificultades

— para ducharse o
bafarse sin ayuda®

—— "
R s
s El 0 tiene dificultades
pararealizar tareas
domésticas ligeras®
o'

En los dltimos afios se han logrado grandes avances
que han permitido mejorar el prondstico funcional de los
pacientes bajo la premisa fundamental de que el control
de factores de riesgo® y una actuacién en las primeras
horas tras el ictus son de vital importancia tanto para
minimizar su incidencia como su impacto negativo sobre
la calidad de vida posterior del paciente.? Sin embargo, a
pesar de la realizacién de numerosas campaiias pobla-
cionales a distintos niveles'®*® para comprender tanto la
enfermedad en si misma como la importancia de la adhe-
rencia a la medicacién, sigue siendo necesario mejorar
el conocimiento de la poblacién general sobre el ictus
y valorar otros métodos de comunicacién mas eficaces
que permitan avanzar un paso mas para responder a las
principales necesidades tanto de los pacientes como de
sus cuidadores.

RESULTADQOS DE LA ENCUESTA

#ABLAMOS

Coordinacidn y colaboradores
de lainiciativa

Con la finalidad de analizar en detalle las percepciony
las necesidades de los pacientes que han sufrido un
ictus, asi como las de sus cuidadores, se confeccion6

la Encuesta #ABLAMOS, promovida por SEDENE y FEI,
con el patrocinio de Boehringer Ingelheim, cuya defi-
nicién de contenidos implicé la colaboracion de dos
coordinadoras en representacion de las respectivas
entidades.

INFORME DE RESULTADOS 2020



COORDINADORAS

FABLAMOS

FUNDACIONES Y ASOCIACIONES
DE PACIENTES

e Dra. Estela Sanjuan. Enfermera coordinadora de
ensayos clinicos e investigacion en Ictus. Hospital
Vall d’Hebron. Coordinadora del Grupo de Estudio
Neurovascular de SEDENE (GENSEDENE)

e D2 Carmen Aleix. Presidenta de la Federaci6n
Espanola de Ictus (FEI)

La difusién de la encuesta contd ademas con el apoyo
de diversos centros hospitalarios, fundaciones y aso-
ciaciones de pacientes, que han actuado de catalizador
para lograr la maxima participacion.

CENTROS HOSPITALARIOS

* Hospital General Universitario de Albacete
* Hospital Vall d’Hebron (Barcelona)

* Hospital del Mar (Barcelona)

 Hospital Universitario de Burgos

e Hospital San Pedro de Alcantara (Caceres)

* Hospital Universitario Dr. Negrin (Las Palmas de Gran
Canaria)

e Hospital Universitario de la Princesa (Madrid)

e Hospital General Universitario Gregorio Marafién
(Madrid)

* Hospital Universitario Ramédn y Cajal (Madrid)
* Hospital Universitario Rey Juan Carlos (Madrid)

e Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca
(Murcia)

¢ Complejo Hospitalario de Navarra

* Hospital Universitari i Politécnic La Fe (Valencia)

* Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa (Zaragoza)
* Hospital Clinico San Carlos (Madrid)

e Hospital Clinico Universitario de Santiago de
Compostela

e Fundacidn Instituto San José (Madrid)
* Hospital Universitario Fundacién Alcorcén (Madrid)
e Clinica San Miguel (Pamplona)

e Asociacion Ictus de Aragdn (AIDA)

e |ctus Asociacién Madrid

e Federacion Espanola de Ictus (FEI)

e Asociacion de Familiares y Enfermos de Ictus Granada

e Asociacion de Afectados por el Ictus Rehabictus
(Madrid)

e Centro de Referencia Estatal de Atencién Al Dafio
Cerebral (CEADAC)

e Fundacion Pita Lépez (Madrid)

e Fundacién DACER (Madrid)

e Associaci6 Catalana de persones amb Accident
Vascular Cerebral (AVECE)

e Asociacion de Afectados de Ictus de la Comunidad
Valenciana

Metodologia

La encuesta se vehiculizé en formato
fisico a través de los centros hospita-
larios, fundaciones y asociaciones
mencionadas, enviando un total de
100 encuestas a cada colaborador jun-
to con un buzén para depositarlas de
manera anénima y voluntaria.

Adicionalmente se habilité la recogida
online de encuestas a través de las pa-
ginas web de SEDENE y FEI, asi como a
través de la plataforma http://habla-
mosdeictus.com difundida por las re-
des sociales (Facebook y Twitter] de
las dos entidades coordinadoras.

La encuesta se puso a disposicion de

o participantes durante aproximadamen-

g / te 7 meses, desde su difusién en mayo

(] de 2019 hasta la recogida de resultados
en diciembre de 2019.

Finalmente se obtuvieron un total de 849 encues-
tas validas provenientes de todo el territorio nacional

¢ (Figura?2).

5
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Porcentaje de encuestas respondidas en
cada comunidad auténoma.

Perfil de los encuestados . @

e Este dato es de vital importancia, ya que los pacientes

Figura 2.

Mas de la mitad de los participantes
tenfa mas de 65 afios, y las edades
fueron similares entre pacientes y cui-
dadores.

mayores de 65 afnos son los que presentan con mayor
frecuencia dificultades para realizar actividades
basicas de la vida diaria después del ictus.?

O

e Concretamente, un 58% de los encuestados que
manifestaron ser pacientes fueron varones.

Apesar de que un 51% de los encuesta-
dos fueron mujeres, la indicencia de
ictus fue mayor en varones, siendo las
mujeres mayoritariamente cuidadoras.

Un 67% fueron pacientes que sufrieron un ictus,
mientras que el 33% restante fueron cuidadores o fa-
miliares.

El 81% de los participantes en el estu-
dio provenian de zonas urbanas.

6
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Informacidn previa al ictus
y atencion médica inmediata
recibida

Un 30% de los participantes refirié haber sufrido (como
paciente o como cuidador) un episodio de ictus hace
mas de 2 afios.

e Sin embargo, en un 24% de los casos el episodio
sucedi6 hace menos de 3 meses (Figura 3).

<3 meses

<b meses

<1afo

Figura 3. | Porcentaje de pacientes y tiempo transcurrido desde el

ictus.

Un 54% de los participantes no habia
recibido ninguna informacidén previa
acerca de esta enfermedad antes del
ictus.

e Tan solo un 12% sabian como proceder ante un ictus
yun 22% sabia reconocer sus sintomas.

Enun 47% de los casos, los participan-
tes indicaron que en el momento del
ictus llamaron por teléfono a Urgen-
cias y una ambulancia los traslado al
centro sanitario.

e Sin embargo, un 12% de pacientes esperaron mas
de 4 horas para buscar atencion médica. Una
actuacion en las primeras horas tras el ictus es de
vital importancia para minimizar su incidencia y su
impacto negativo sobre la calidad de vida posterior.®

IQUEREMOS ESCUCHARTE!

/

Impacto sobre el estado
de salud y la calidad de vida

Un 71% de los participantes indicé que su estado de sa-
lud después del ictus es regular, malo o0 muy malo.

Los aspectos en los que los encuestados mostraron una
mayor limitacién fueron (Figura 4):

La préctica de actividad fisicay deporte

La capacidad de conducir

La capacidad de trabajar o estudiar

La capacidad en el cuidado personal

r N
Conducir

Relaciones
sexuales

Actividad fisica y
deporte

Relaciones
afectivas

Ocio

Trabajar o
estudiar

Cuidado
personal

.

Figura 4. | Porcentaje de limitaciones en las actividades diarias
reportado por los encuestados pregunta mutirrespuesta).

Muchos de los pacientes que sufren un ictus se encuen-
tran en activo, lo que supone una importante pérdida
de productividad laboral por discapacidad y mortalidad
debida al absentismo, presentismo, bajas laborales tem-
porales o permanentes, mortalidad prematura, y jubila-
cién temprana que se producen como consecuencia de
la enfermedad.®

INFORME DE RESULTADOS 2020
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Informacion relacionada
con la medicacion
y adherencia terapéutica

Un 92% de los participantes afirm¢ que
toma la medicacion segun las indica-
ciones, de forma sistematica todos los
dias.

Un 83% de los participantes indicé que
le han explicado y entiende para qué
toma la medicacion. Sin embargo, esta
cifra desciende a un 63% en personas
con polimedicacion.

¢ Después de tener unictus el riesgo de tener otro es
mayor, por ello es imprescindible que el paciente
tome la medicacion prescrita para reducir ese riesgo,
haciéndole entender la importancia de que lo haga

correctamente.®

Informacion tras el alta
y expectativas de informacion
futuras

Un 64% afirmé que conoce las opcio-
nes de medicacién disponibles parala
prevencion de un segundo ictus.

En general, los participantes manifestaron en mayor
grado necesidades de formacién en cuanto a (Figura 5):

gB"/n
Como

94% reconocery
actuarante
elictus

Porcentaje de acuerdo con las necesidades de informacion
planteadas en la encuesta (pregunta mutirrespuesta).

Factores Sobre la
de riesgo y enfermedad
prevecion de ysus

ictus

Opciones de
medicacion
disponibles

Figura 5.

consecuencias

IQUEREMOS ESCUCHARTE!

Los aspectos en los que mostraron haber recibido més
informacidn tras el ictus fueron (Figura 6):

Las opciones de rehabilitacion fisica

Las opciones de medicacién para
prevenir un nuevo ictus

Informacion
sobre opciones
rehabilitacion
logopédica

Informacion sobre
rehabilitacion
cognitiva

Informacion sobre
rehabilitacion
fisica

Asociaciones de
pacientes de la
zona

Informacién sobre
adaptaciones en el
hogar para ganar
autonomia
Asesoramiento

en los tramites
para acceder

alas ayudas
econémicas

Asesoramiento
para la reinsercion
laboral

Asesoramiento
legal

Opciones de
medicacion
disponibles para
prevenir otro ictus

\ -

Figura 6. | Porcentaje de informacion tras el alta recibida por los
encuestados en cuanto a los distintos items incluidos
(pregunta mutirrespuesta).

Sin embargo, un gran porcentaje de los
encuestados manifiestan estar menos
informados acerca de cuestiones rela-
cionadas con asesoramiento legal y
disponibilidad de asociaciones de pa-
cientes en la zona.
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Posibilidades de mejora en la
calidad de vida y consulta de
dudas

Mas de la mitad de los participantes en el estudio sefiala-
ron que en el caso de tener dudas sobre la enfermedad,
acudirian al médico especialista o bien al médico de ca-
becera o enfermera* (Figura 7).

Médico de Médico
cabecera o especialista
enfermera
Y Internet en
]8 0 Rehabilitador general

Web
especificas
sobre ictus

Asociaciones
de pacientes

Farmacia

Figura 7.

Porcentaje de fuentes de informacidn a las que revelaron
acudir los encuestados (pregunta mutirrespuesta).

*En la encuesta no se incluyd la valoracion de la figura del trabajador
social.

IQUEREMOS ESCUCHARTE!
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Los aspectos mas necesarios sefialados por los en-
cuestados para mejorar su calidad de vida fueron [Fi-
gura 8):

e Lainformacién sobre rehabilitacién fisica y
cognitiva
e La coordinacidn entre los profesionales sanitarios

implicados
P
|

articipacion en
grupos de ayuda

para compartir
experiencias

Mayor
coordinacion
entre los
profesionales
sanitarios

Informacién sobre
adaptaciones en el
hogar para ganar
autonomia

Informacion
sobre opciones
de rehabilitacion
fisica y cognitiva

Asesoramiento en
los trdmites para
acceder a ayudas

econémicas

83
90
89"
95

\ -

Figura 8. | Porcentaje de necesidad sefialada por los encuestados en
cuanto a los distintos items incluidos en cuanto a mejora
de la calidad de vida (pregunta mutirrespuesta).

Asesoramiento
para la reinsercion
laboral

Asesoramiento
legal

Participacién en
la decision del
tratamiento
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Costes relacionados con el ictus

IQUEREMOS ESCUCHARTE!

Las necesidades de cuidados post-ictus y costes tanto para el sistema como para, en algunos casos, el paciente o fa-

milia son significativos:

%
0
e N Un 42 de los pacientes

necesitaron
adaptaciones
en el hogar

2 27%
Un de los pacientes

v,
[ )‘ necesitaron un cuidador
externo

43%
Un de los pacientes

necesitaron
sistemas de apoyo
alamovilidad

4[]%
Un de los pacientes

necesitaron un
fisioterapeuta

52%
Un de los pacientes

necesitaron sesiones
de rehabilitacion

L g " 52%
—— - Un de los pacientes

]2%
Un de los pacientes

necesitaron una
residencia

necesitaron un
e~ 28"
Un de los pacientes

necesitaron un logopeda

"%

Un de los pacientes
necesitaron un centro de
dia

zg%
Un de los pacientes

necesitaron que un
familiar abandonase su
trabajo para su cuidado

neuropsicélogo
a
A
,Ly,l
-

Los costes en pacientes con secuelas graves implican una inversidn inicial significativa (>3.000 €/mes) en cuanto a

los siguientes aspectos™:

0,6%

[],5% Logopeda
Neuropsicélogo 0.7%
05% Fisioterapeuta
Cuidador externo 0.4%

Centro de dia
21%
Residencia

2,5%

Sesiones de rehabilitacion

1,6%

Adaptaciones en el hogar

1%

Apoyo a la movilidad

Figura 9. | Porcentaje de pacientes que requirieron invirtieron mas de 3.000 euros mensuales en
recursos necesarios para cuidados tras el ictus.

*En la encuesta no se incluyd la valoracion de la figura del trabajador social.
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IQUEREMOS ESCUCHARTE!

No obstante, a largo plazo en muchos de los casos los costes fueron mas asequibles, no superando los 500 £/* mes
(Figura 10).

Sesiones de
rehabilitacion

Fisioterapeuta Neuropsicélogo

Figura 10. | Porcentaje de pacientes que invirtieron menos de 500 euros mensuales en recursos
necesarios para cuidados tras el ictus.

*En la encuesta no se incluyd la valoracién de la figura del trabajador social.
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CONCLUSIONES

e Un 54% de los participantes no habia recibido
ninguna informacién previa acerca de esta
enfermedad antes de sufrir el ictus.

e Ademas, un 12% de pacientes esperaron mas de
4 horas para buscar atencién médica cuando les
ocurrio.

e Un ?1% de los participantes indicé que su estado de
salud después del ictus es regular, malo o0 muy malo,
siendo las mayores limitaciones tras el episodio la
practica de ejercicio fisico y la capacidad para trabajar
o estudiar.

e En general, la adherencia a la medicacion es
adecuada y los pacientes afirman entender para qué
la toman y conocer qué opciones hay disponibles
para la prevencion de un segundo ictus.

e Apesar de que conocen estos aspectos u otros como
las opciones de rehabilitacion fisica, existe un mayor
desconocimiento de los temas relacionados con el
asesoramiento relacionado con la reinsercion laboral
o la existencia de asociaciones de pacientes en la
Zona.

e Sin embargo, todos coinciden en la necesidad de
promover una adecuada informacién en aspectos clave
como los factores de riesgo de ictus y su prevencion,
cémo reconocerlo y cémo actuar en caso de que se
produzca y qué consecuencias conlleva la enfermedad.

* Los aspectos mas necesarios sefialados por los
encuestados para mejorar su calidad de vida fueron
la informacion sobre rehabilitacion fisica y cognitiva
y la coordinacidn entre los profesionales sanitarios
implicados.

IQUEREMOS ESCUCHARTE!
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e Mas de la mitad de los participantes en el estudio
sefalaron que en el caso de tener dudas sobre la
enfermedad, acudirian al médico especialista o bien
al médico de cabecera o enfermera.

* Un porcentaje relevante de pacientes precisaron
diversas intervenciones posteriores al ictus, como
adaptaciones en el hogar, ingreso en residencias
y centros de dia o rehabilitacion a nivel fisico
y neurolégico, lo que conlleva unos costes
importantes asociados tanto para el paciente como
para el sistema sanitario.

e Cabe destacar que durante el estado de alarma y
confinamiento por la COVID-19 se han reorganizado
los servicios asistenciales de forma acelerada,
planteando la necesidad de involucrar en mayor
medida a los profesionales de Atencion Primaria
en el seguimiento de los pacientes con alteraciones
cerebrovasculares.

e Ademads, esta situacién ha propiciado la integracion
de herramientas telematicas para la coordinacién
entre los distintos niveles asistenciales y la
teleasistencia para disminuir los desplazamientos
del paciente.

e En este sentido, diversas sociedades cientificas han
puesto de manifiesto la necesidad de priorizar el uso
de tratamientos anticoagulantes que no requieran
el desplazamiento de los pacientes a los centros
sanitarios para su control.
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