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ALGUNOS DATOS SOBRE EL ICTUS Y EL
DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

En Europa, 780.000 personas sufren cada ano un ictus, provocando algun
tipo de discapacidad a cerca de 500.000. De hecho, el ictus es la primera causa de
discapacidad a escala mundial.

Segun el estudio Ictus: Plan de actuacion en Europa 2018-2030 de la European
Stroke Organisation (ESO) y la Stroke Alliance For Europe (SAFE), si no se toman
medidas para una mejora en la prevencion y unos habitos de vida mas saluda-
bles, los casos de ictus habran aumentado un 34% en 2030, debido al en-
vejecimiento de la poblacion, la mala alimentacion, el estrés o el sedentarismo.
Ello supondra un coste de 75 mil millones de euros para el conjunto de paises
europeos (incluyendo coses para el sistema de salud, los cuidados informales, la
atencion sociosanitaria y las pérdidas de productividad).

En Espana, 361.500 personas tienen Daio Cerebral Adquirido (DCA) a raiz
de un ictus. Esto supone un elevado ascenso respecto al anterior estudio disponi-
ble realizado el ano 2008, aumentando en 35.956 casos. A esto se suman las per-
sonas que tienen DCA por otros motivos. Cada ano se dan 104.701 nuevos casos
de Dano Cerebral Adquirido: 99.284 por accidentes cerebrovasculares, 4.937 por
traumatismos craneoencefalicos (TCEs) y 481 por anoxias.

El ictus es la primera causa de muerte en mujeres y la segunda en hombres
en Espana y provoca cinco veces mas muertes que las causadas por cancer de
mama y de prostata.

El 65,03 % de las personas con Dano Cerebral Adquirido son mayores de 65 anos,
dato que se relaciona con la alta incidencia del ictus en un colectivo en el que la
mayor parte del mismo (el 52%) son mujeres.

Un total de 1.021 pacientes ingresaron en la Unidad de Ictus del Hospital
Universitario de Navarra en 2021, tal y como se recoge en el Registro de Ictus
del Servicio de Neurologia del centro, que se puso en marcha en 2019. El 80-85%
de los casos corresponden a ictus isquémico o accidente isquémico cerebral y el
11% a ictus hemorragico. Los ingresos de pacientes de 40 a 65 anos en esta Uni-
dad van en aumento, en 2021 fueron 214 casos, y hasta octubre de 2022 eran ya
206.

En Navarra se estima que hay alrededor de 6.500 personas afectadas por
dano cerebral adquirido con caracter cronico, de las que 5200 lo sufririan debido
a un ictus.

1 de cada 5 personas sufrira un
ictus a lo largo de su vida
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NECESIDADES DETECTADAS EN LA
ATENCION AL ICTUS Y AL DANO
CEREBRAL

Algunas de estas necesidades surgen de la hoja de ruta elaborada por Navarra-
biomed y Adacen el marco del proyecto europeo IctusNet.

L] El desafio del ictus debe ser afrontado no solo invirtiendo recursos para su pre-
vencion y tratamiento, sino promoviendo modelos de atencidn eficientes e in-
novadores, especialmente para el creciente nimero de supervivientes de ic-
tus con secuelas.

[ El ictus debe ser una prioridad sanitaria y necesita la implicacion de los gobier-
nos y el consenso europeo. Para ello es necesario invertir mas recursos y desarro-
llar medidas conjuntas en base al Plan Europeo sobre el Ictus.

[l Incorporar la perspectiva del paciente en la evaluacion de los resultados es
esencial para mejorar su calidad de vida, por ello su tercera recomendacion senala
la necesidad disponer de un modelo de atencion centrado en la persona que
se base en decisiones clinicas compartidas y en una comunicacion efectiva.

[] Es fundamental una estrategia integrada de organizacion y colaboracion
que abarque toda la cadena asistencial fomentando la cooperacion entre los
grupos interesados incluidos los representantes de la salud publica, la gestion sa-
nitaria, las urgencias, la atencion primaria, la atencion especializada y los servicios
sociales, asi como las asociaciones de pacientes.

[] Presencia de las asociaciones de pacientes desde el inicio de la enfer-
medad

La mirada, desde el principio de la atencion al ictus, esta en el paciente y apenas
hay espacio y tiempo para dar respuesta a las necesidades e inquietudes de las
familias y personas del entorno. Las familias demandan acompanamiento y sopor-
te psicologico a lo largo de todo el proceso, tal y como sucede en otros ambitos
sanitarios como el cancer. La presencia de ADACEN desde un inicio serviria de
soporte emocional como asociacion de pacientes a aquellas personas que asi lo
requirieran. Ademas de esto, son muchos los tramites administrativos que hay que
entender y hacer, por lo que tener una entidad con experiencia en este ambito pue-
de servir de complemento a lo que la administracion ofrece actualmente.

[] Acciones de prevencion

Teniendo en cuenta que el 80% de las causas del ictus son prevenibles, es impres-
cindible desarrollar acciones de prevencion como las siguientes:

e Debido al hecho de que esta enfermedad es tiempo-dependiente, es decir,
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cuanto mas pronto sea su atencion mejor es el prondstico para la persona afec-
tada, para minimizar sus efectos, es imprescindible aumentar el conocimiento
de la poblacion sobre los factores de riesgo modificables del ictus. Deben lle-
varse a cabo periddicamente campanas integrales de prevencion del ictus que
incluyan recomendaciones activas sobre estilos de vida saludables.

e Deben mejorarse las estrategias de prevencion y control de la obesidad, la hi-
pertension arterial y la fibrilacion auricular, asi como las de abandono del con-
sumo de tabaco.

e Reducir la recurrencia después de un ictus. Debe ser un objetivo primordial en el
Plan regional o nacional. Deben incluirse estrategias de prevencion secundaria
actualizadas y basadas en la evidencia cientifica.

[ El ictus exige una atencion continua e integrada y un proceso de rehabilitacion,
de esta forma, la discapacidad puede reducirse. Para ello hay que introducir algu-
nas mejoras en el Plan Regional de Ictus con el fin de mejorar la rehabilitacion y
garantizar una atencion continua e integrada a lo largo de todo el itinerario
involucrando a pacientes y personas cuidadoras a través de las asociacio-
nes de pacientes y organizaciones de apoyo al ictus.

L] La vida después del ictus continua y los supervivientes tienen necesidades sa-
nitarias y sociales especificas. Es necesario contar con una seccion especifica
en el Plan Regional de atencion al ictus que aborde la vida después del ictus, la
salud a largo plazo y el apoyo social para los supervivientes de los mismos.

Ademas, es prioritario promover la integracion de las personas afectadas por un
ictus en sus comunidades y la participacion en grupos de apoyo y educativos para
ellos y sus cuidadores.

[ ] Necesidad de datos

La recogida sistematica y estandarizada de los datos que genera el ictus a lo lar-
go de todo el proceso es imprescindible para mejorar su atencion. Es fundamen-
tal construir, desarrollar e implementar infraestructuras de datos que apoyen una
evaluacion sistematica de la atencion al ictus centrada en los datos, a lo largo de
todo el proceso de atencion. Para ello, es preciso utilizar cualquier fuente de datos
disponible, desde los registros de ictus hasta las historias clinicas electronicas o los
informes de alta, de acuerdo con los principios del Marco Europeo de Interopera-
bilidad.

[l Acciones Innovadoras

e | os modelos de atencion al ictus deben ser innovadores: incentivar y capacitar
a los profesionales del ictus para que proporcionen una atencion integrada y
centrada en el paciente.

e | a comunicacion vy la difusion de conocimientos deben incluir estrategias inno-
vadoras.

|NECESIDADES EN LA ATENCION AL DCA EN NAVARRA |



adacen

DANO CEREBRAL NAVARRA - NAFARROA

e |a innovacion social es necesaria para mejorar el apoyo a las personas con
dano cerebral adquirido.

e Debe fomentarse la investigacion sobre el cuidado a largo plazo basado en la
experiencia de las personas afectadas, para identificar las mejores practicas y
los modelos de atencion eficientes desde una perspectiva amplia.

En Adacen consideramos que para poner en marcha todas
estas acciones, seria necesario contemplar el ictus como entidad
propia y diferenciada en el proximo Plan de Salud de Navarra.

NECESIDADES DETECTADAS POR LAS
ASOCIACIONES DE PACIENTES

Ademas, las entidades de atencion a personas con DCA no sdlo en Navarra si no
en todo Espana, detectamos también estas necesidades:

[] Acabar con la desigualdad en la atencion al ictus. La rehabilitacion es fun-
damental para que las personas con Dano Cerebral Adquirido puedan recuperar
su antigua normalidad en las mejores condiciones posibles. Sin embargo, muchas
personas con Dano Cerebral Adquirido no pueden acudir a ella ya sea por no poder
costearsela, porque no haya ningun recurso de atencion cerca de su localidad, o
por no ser informadas de las secuelas y rehabilitacion del Dano Cerebral Adquirido.
Es prioritario que todas las personas puedan acceder a una rehabilitacion
especializada independientemente de su localidad de residencia, edad, se-
cuelas o capacidad economica.

[ Que se cree la categoria diagndstica “Daino Cerebral Adquirido” al alta del
hospital de agudos. Esta categoria debe contribuir a fijar necesidades y criterios de
atencion para iniciar el proceso de rehabilitacion funcional y garantizar asi la conti-
nuidad asistencial.

L] Que se elabore un censo de personas con DCA para asi analizar sus nece-
sidades de atencion y se dimensionen |0s recursos necesarios para garantizar su
calidad de vida e inclusion social.

[] Que se incluya a la familia como parte beneficiaria del proceso de aten-
cion, y no solo parte colaboradora, para que también reciba la informacion, la
formacion y el apoyo psicoldgico que precisa durante todo el proceso de atencion
al DCA.

[] Eliminacion del limite de edad. Que exista un limite de edad para disfrutar de
recursos especializados es una barrera importante para las personas con Dano
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Cerebral. La practica habitual es que una vez cumplidos los 65 anos, las personas
deben trasladarse a servicios especificos de mayores, que no siempre estan pre-
parados para la complejidad del Dano Cerebral. Es urgente atender adecuada-
mente a esta poblacion estableciendo los servicios de salud y asistenciales
necesarios para ello.

[] Financiacion de la atencion

Muchos de los servicios que necesitan las personas con Dano Cerebral tienen que
ser financiados por las propias personas. Un 38% de las familias con personas
con Dano Cerebral destina entre el 10 y el 25% de sus ingresos totales a
gastos relacionados con la atencion por Dafo Cerebral (incluyendo trata-
mientos, especialidades, farmacos, transporte, suministros, equipamiento, etc.). Un
13% destina mas del 50% de sus ingresos anuales (FEDACE, 2020). Este aumento
en los gastos, que se derivan a consecuencia del Dano Cerebral, se produce en un
contexto de pérdida de ingresos debido, entre otras circunstancias, a la salida del
mercado de trabajo.

A pesar de que el dano cerebral adquirido se da en mayor porcentaje (un 52%) en
muijeres, solo el 44% del total de personas con Dano Cerebral que solicitaron valo-
racion de su dependencia pertenecen a este sexo. Este punto sugiere una especial
vulnerabilidad de las mujeres con dano cerebral, que solicitan en menor me-
dida que los varones el reconocimiento administrativo de la discapacidad; situacion
que los investigadores relacionan con factores de edad y culturales. En el ultimo
caso, refiriéndose a la tradicional relegacion de la mujer de los espacios publicos,
que puede influir en la menor solicitud por su parte, o por parte de su entorno fa-
miliar, de este certificado.

FINANCIACION DE LAS ENTIDADES DE ATENCION

En cuanto a las entidades sociales del sector discapacidad, es necesario atender
también varios problemas de financiacion:

[l Convocatorias que cubran gastos de funcionamiento, suministros, perso-
nal de gestion...

L1 El IVA es un gasto para estas entidades puesto que no se puede deducir. Po-
drian articularse opciones para que las entidades sin animo de lucro puedan recibir
facturas sin este impuesto.
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