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BLOQUE 1 

Introducción

1.1
B L O Q U E  1

Contexto y justificación del estudio 

En la actualidad, el ictus se ha convertido en un desafío de salud pública de gran  mag-
nitud en todo el mundo . En España, es la 2ª causa de muerte y la 1ª de discapacidad 
adquirida en adultos . Aproximadamente dos tercios de las personas que sobreviven a 
un ictus experimentan alguna secuela, afectando su independencia y calidad de vida . 
Además, con el envejecimiento de la población, se estima que 1 de cada 4 españoles 
tendrá un ictus a lo largo de su vida .

En los últimos años se han producido grandes avances en el abordaje del ictus, funda-
mentalmente en la fase aguda, gracias a la implantación del código ictus, al desarrollo 
de tratamientos más efectivos, a los avances en técnicas de neuroimagen y a los 
esfuerzos de protocolización de todas las intervenciones . Sin embargo, la falta de 
protocolos consensuados e integrados en los planes de ictus, en las fases subaguda 
y crónica, la insuficiente dotación de recursos, la variabilidad en los programas de 
rehabilitación y la escasez de recursos de apoyo a la vida después del ictus hace que 
muchas de las personas con secuelas no reciban una rehabilitación integral adaptada 
a sus necesidades, generando situaciones de inequidad tanto en el acceso como en 
la calidad asistencial y social prestada . Así uno de los grandes retos será proporcio-
nar una atención individualizada, integral y coordinada a lo largo de todo el proceso . 
Precisamente uno de los cuatro ejes del Plan de Actuación sobre el Ictus en Europa 
2018-2030, al que nuestro país se ha adherido, se centra en lograr dicha integración .

En este contexto, nace el proyecto Investigación social sobre el impacto de las se-
cuelas en las fases subaguda y crónica tras un ictus, impulsado por la Federación 
Española del Daño Cerebral (FEDACE) y por IPSEN en colaboración con un grupo de 
asesores expertos en esta materia, con el fin de profundizar en el conocimiento de 
la situación actual en la atención que reciben las personas que han tenido un ictus y 
proponer una serie de recomendaciones que contribuyan a mejorar la atención socio-
sanitaria y calidad de vida de estas personas.
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1.2
B L O Q U E  1

Autoría y colaboraciones  

Entidades promotoras
Federación Española Daño Cerebral (FEDACE) e IPSEN.  

Comité científico asesor
Jacobo Formigo. Responsable de la Unidad de Rehabilitación Intervencionista del 
CHU de A Coruña y vicepresidente de la Sociedad Gallega de Rehabilitación y Medici-
na Física (SOGARMEF) .

Mª del Mar Freijo. Responsable de la Unidad de Ictus del Hosp . Univ . de Cruces, Ba-
racaldo y Coordinadora del Grupo de Estudio de Enfermedades Cerebrovasculares de 
la SEN . 

Soledad Pérez. Coordinadora de la Unidad de Ictus del Hosp . Univ . Virgen de la Ma-
carena, Sevilla .

Patricia Simal. Neuróloga . Unidad de Ictus del Hospital Universitario Clínico San Car-
los, Madrid y Coordinadora científica de la Estrategia en ictus del SNS .

Asesores colaboradores
Jose Mª Climent Barbera, jefe de Medicina Física y Rehabilitación en Hosp. Gene-
ral de Alicante (actualmente jubilado); Helena Bascuñana, directora del Servicio 
de Medicina Física y Rehabilitación en Hosp . Univ . Sant Pau, Barcelona; Ma del Mar 
Castellanos, jefe de Servicio de Neurología en CHU A Coruña; Lourdes López de 
Munaín, jefe de Servicio de Medicina Física y Rehabilitación en Hosp . Univ . Marqués 
de Vadecilla, Santander; Natalia Pérez de la Ossa, jefe de Sección de la Unidad de 
Enfermedades Vasculares Cerebrales en Hosp . Univ . Germans Trias i Pujol, Badalona; 
Alejandro Ponz de la Tienda, Coordinador de la Unidad de Ictus en Hosp . Univ . Clíni-
co de Valencia . 

Entidades participantes del movimiento asociativo FEDACE 
ADACE Castilla la Mancha, ADACEA Alicante, ADACEA Jaén, ADACEA Segovia, 
ADACEA Tenerife, ADACECA Cáceres, ADACEN Navarra, AFADACS Torrejón, AIDA 
Aragón, ARDACEA Rioja, ASDACE Salamanca, ATECE Araba, ATECE Bizkaia, ATE-
CE Gipuzkoa, ATENEU Castelló, DACEMUR Murcia, FEGADACE Galicia, Fundación 
AINDACE Asturias, ICAM Madrid, REHABICTUS Leganés, REHACER Baleares,  
SARELA Santiago Compostela, TRACE Cataluña y VIVIR Almería

Coordinación del proyecto y autoría del informe
ANIMA Strategic Consulting . 
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B L O Q U E  2

Objetivos del proyecto

Objetivo principal

El proyecto Investigación social sobre el impacto de las secuelas en las fases subagu-
da y crónica tras un ictus tiene como objetivo general profundizar en el conocimiento 
de la situación actual en la atención a las personas con ictus, y proponer una serie de 
recomendaciones que contribuyan a mejorar la atención sociosanitaria que reciben.

Objetivos específicos

El proyecto ha contemplado los siguientes objetivos específicos

1. Describir y analizar la ruta asistencial y necesidades no cubiertas en la atención 
al ictus, desde la perspectiva de los profesionales sanitarios involucrados . 

2. Generar evidencia cuantitativa y cualitativa del impacto de las secuelas motoras 
y, en particular, la espasticidad por su elevada prevalencia, las secuelas cog-
nitivas, sensoriales, de comunicación y las alteraciones emocionales, desde la 
propia experiencia de las personas que han tenido un ictus.

3. Conocer la opinión de las personas que han tenido un ictus en cuanto a su satis-
facción con el tratamiento, la atención y la información recibida en relación con 
su enfermedad y expectativas de recuperación.

4. Entender el impacto en la calidad de vida de la persona con ictus desde su ex-
periencia . Profundizar sobre el impacto en sus actividades de la vida diaria, 
inserción laboral y social, así como la carga económico-social que supone .  

5. Proponer una serie de recomendaciones que contribuyan a revisar y actualizar 
los planes de atención al ictus, en especial en lo relativo a las fases subaguda y 
crónica, para mejorar los resultados en salud y la calidad de vida de las personas 
que convivirán con secuelas por esta causa. 
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B L O Q U E  3

Metodología de trabajo

En este proceso de investigación se creó un comité científico asesor formado por cuatro 
expertos clínicos, que han participado de forma activa durante todas las fases del pro-
yecto. La secuencia de trabajo que se siguió con el grupo multidisciplinar fue la siguiente: 

Focus Group
Con neurólogos y 
médicos rehabilitadores . 

Cuestionarios digitales
A personas con ictus y 
profesionales sanitarios .

Anima + IPSEN + FEDACE  |   Confidencial      1

Focus Group 

1.

con neurólogos y médicos rehabilitadores
Cuestionarios digitales

2.

Con personas con ictus y profesionales 
sanitarios (neurólogos y médicos 
rehabilitadores)

Entrevistas en profundidad

3.

Con personas con ictus y cuidadores.
Análisis e informe 

4.

Información clave y detección principales 
gaps en la atención asistencial.

Nuevas 
imágenes

Adaptar 
tamaño letra 

según sea 
necesario Anima + IPSEN + FEDACE  |   Confidencial      1

Focus Group 
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con neurólogos y médicos rehabilitadores
Cuestionarios digitales

2.

Con personas con ictus y profesionales 
sanitarios (neurólogos y médicos 
rehabilitadores)

Entrevistas en profundidad

3.

Con personas con ictus y cuidadores.
Análisis e informe 

4.

Información clave y detección principales 
gaps en la atención asistencial.

Nuevas 
imágenes

Adaptar 
tamaño letra 

según sea 
necesario

Entrevistas en 
profundidad
A personas con  
ictus y cuidadores .
 

Análisis e informe
Información clave y 
detección de principales 
gaps . 
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Focus Group 

1.

con neurólogos y médicos rehabilitadores
Cuestionarios digitales

2.

Con personas con ictus y profesionales 
sanitarios (neurólogos y médicos 
rehabilitadores)

Entrevistas en profundidad

3.

Con personas con ictus y cuidadores.
Análisis e informe 

4.

Información clave y detección principales 
gaps en la atención asistencial.

Nuevas 
imágenes

Adaptar 
tamaño letra 

según sea 
necesarioTodas estas técnicas de investigación se agruparon en 3 fases distintas:

FASE 1: 
Entender el impacto 
de las secuelas en 
personas que han 
tenido un ictus

Revisión de la evidencia 
científica

Recopilación de la evidencia más importante 
publicada en cada una de las fases del recorrido 
asistencial.

Cuestionario digital y 
entrevistas a personas que 
han tenido ictus

Cuestionario digital a 102 personas que han tenido 
un ictus, complementado con 5 entrevistas en 
profundidad para entender su percepción sobre el 
impacto del ictus y sus secuelas en su vida . 

FASE 2: 

Entender la situación 
actual del abordaje de 
las secuelas del ictus 
desde la perspectiva 
de los profesionales 
sanitarios

Focus group con 6 
asesores colaboradores (3 
neurólogos y 3 médicos 
rehabilitadores)

Obtención de un marco de trabajo general para 
entender la situación actual en el abordaje asistencial 
de las personas con ictus tanto en la fase subaguda 
como crónica .

Sesión de trabajo con el 
comité asesor 

Reunión con el comité científico asesor para 
la preparación de los cuestionarios online a 
profesionales sanitarios.

FASE 3:

Elaboración de 
recomendaciones 

3 sesiones de trabajo con 
el comité científico asesor

Con el fin de analizar los resultados del estudio 
de investigación social, identificar los principales 
gaps en el manejo de las secuelas post-ictus y definir 
recomendaciones para mejorar la atención al ictus .
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Rehabilitadores
entrevistados

Medicina Rehabilitadora

“No se tiene un seguimiento adecuado de pacientes con 
secuelas y no se tienen recursos adecuados en el hospital 

para neurorrehabilitación.”

16
CC. AA.

representadas

1111 5
Hospitales 
de 3.er nivel

Hospitales 
de 2.º nivel

“La fase aguda está perfectamente protocolizada.
No así la subaguda y la crónica.”

14
CC. AA.

representadas

7

Neurología

Neurólogos 
entrevistados

11

Hospitales 
de 3.er nivel

3
Hospitales 
de 2.º nivel
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Neurología

Neurólogos 
entrevistados

11

Hospitales 
de 3.er nivel

3
Hospitales 
de 2.º nivel

Características de la muestra: profesionales sanitarios 

Características de la muestra: personas con ictus 

a) Cuestionario digital

b) Entrevistas en profundidad

102 personas con ictus 
(90  participantes con foco principal del análisis)

Dispersión de género Dispersión geográfica Edad

18-75 
años

100% secuelas físicasAños desde ictus

mujeres

hombres

38,2%
61,8%

16CC. AA.

100%
con 

espasticidad

< 2 años

3 a 5 años

41,2%

47,0%

> 5 años11,8%
51-65 años

42,1%

31-50 años
23,5%

5,9%
> 75 años

26,5%
66-75 años

c

Perfil de los participantes:

01. 
Personas que han 

tenido un ictus 

3 personas con ictus
2 personas cuidadoras

Dispersión de
género

Dispersión 
geográfica

Edad: 100%            
< de 76 años

100% con 
espasticidad

18-75 
años

5 participantes en 
total

Metodología:

1hora 
de entrevista en profundidad Por videoconferencia o 

llamada telefónica  

02. 
Cuidadores de 

personas con ictus
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B L O Q U E  4

Resultados del estudio: 
Visión del profesional sanitario

4.1
B L O Q U E  4

El recorrido asistencial
Los principales hallazgos y aprendizajes extraídos han sido analizados en base a las 
diferentes etapas del recorrido asistencial. 

4.1.1 Recorrido asistencial
Diagnóstico de la fase aguda

El presente estudio no profundiza en la fase aguda del ictus ya que los avances logra-
dos en la última década han permitido que se cumplan gran parte de los objetivos de 
la Estrategia en Ictus del Sistema Nacional de Salud . No obstante, se incluyen algunas 
cuestiones:

Organización asistencial: en las unidades de ictus, lideradas por neurólogos clíni-
cos, es fundamental la participación del médico rehabilitador para valorar posibles 
déficits, pautar un tratamiento rehabilitador precoz y planificar el tratamiento al alta. 
No obstante, éstos dependen mayoritariamente del Servicio de rehabilitación o de su 
disponibilidad a través de interconsultas, pudiendo afectar a la coordinación entre 
especialidades en el momento de la planificación del alta. 

Protocolos: pese al alto grado de protocolización de las intervenciones necesarias 
en la fase aguda, no todas las personas ingresadas por ictus son evaluadas por un 
médico rehabilitador; sólo un 58 % de los neurólogos y un 62 % de los médicos reha-
bilitadores afirman que más del 80 % de las personas . El 40 % restante opinan que 
dicho porcentaje es inferior o lo desconocen. 

Plan de rehabilitación al alta: tiende a estar consensuado entre los diversos es-
pecialistas, aunque un 37,5 % de médicos rehabilitadores afirma no participar en el 
proceso de alta, siendo dicho proceso poco homogéneo y variable. 
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Figura 1. Proceso del alta del ingreso.

Coordinador de enlace o gestor de casos: aunque se considera una figura clave para 
la coordinación entre especialidades y entre niveles asistenciales, dicha figura no 
está implementada en todos los centros y, donde está disponible, suele ser comparti-
da con otros servicios.

4.1.2 Recorrido asistencial
Diagnóstico de la fase subaguda

Una vez superada la fase hospitalaria aguda, que cuenta con una gran homogeniza-
ción, los programas de rehabilitación se adaptan a los recursos disponibles en cada 
centro, región o CC . AA . Esta circunstancia conlleva un alto grado de heterogeneidad 
en la prestación sanitaria que reciben las personas con secuelas tras un ictus. Los 
principales hallazgos de esta etapa al analizar el recorrido asitencial y en función de 
destino al alta son:

Alta a domicilio sin tratamiento rehabilitador. Se estima en un 30 % y corresponde-
ría a aquellas personas que previsiblemente tendrán una buena recuperación o algún 
déficit leve . Solo el 37,5 % de los profesionales de rehabilitación afirma que este tipo 
de personas reciben un seguimiento posterior al alta por parte del equipo de rehabili-
tación . La falta de protocolos y la escasa coordinación con Atención Primaria pueden 
suponer un riesgo de no detección de posibles secuelas . 

¿La decisión del alta de 
ingreso (fase aguda) es  

compartida o comunicada 
al equipo rehabilitador?

¿El equipo rehabilitador tiene 
conocimiento de todas las 
altas de ingreso por ictus?

18

¿Se determina un plan de 
rehabilitación de las secuelas 
antes del alta de neurología?

Porcentaje de neurólogos

En caso afirmativo, ¿está dicho 
plan coordinado con el médico 

rehabilitador y otras especialidades?

Porcentaje de neurólogos y médicos rehabilitadores

Figura 6. Plan de rehabilitación.

Porcentaje de neurólogos

¿Participa el rehabilitador 
en la decisión del alta de 

ingreso (fase aguda)?

Porcentaje de médicos 
rehabilitadores

¿El equipo rehabilitador tiene 
conocimiento de todas las 
altas de ingreso por ictus

Porcentaje de médicos 
rehabilitadores

Figura 7. Proceso del alta del ingreso.

El rol de coordinador de enlace

La enfermera de enlace o gestor de casos es considerada como una figura clave en los 
servicios que tratan patologías complejas como sucede en oncología o en el caso del 
ictus . Si bien este rol parece ganar terreno, aún queda un amplio margen de mejora. 
El 64,3  % de los neurólogos afirma que su centro dispone de la figura de una enfer-
mera o coordinadora de enlace; sin embargo, solo un 21,4  % disponen de este perfil 
profesional en exclusiva y en el resto suele estar compartido con otros servicios .

La función principal de esta figura es la de actuar de enlace entre el nivel hospitalario 
y la Atención Primaria (67,7  %) . En algunos casos suele coordinar el seguimiento de 
todas las personas con ictus y no siempre entre todas las disciplinas posibles . 

Anima + IPSEN + FEDACE  |   Confidencial      14

Afirma que se establece 
un plan de rehabilitación

100%

¿Está dicho plan coordinado con el médico rehabilitador y otras especialidades?
Porcentaje de Neurólogos y Médicos Rehabilitadores

85,7%

14,3%

62,5%

37,5%

0%

20%

40%

60%

80%

100%

Si No

Neurólogo

Médico Rehabilitador

¿Se determina un plan de rehabilitación de las secuelas antes del alta de neurología?
Porcentaje de Neurólogos

FIGURA 6
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¿Participa el rehabilitador en la decisión 
del alta de ingreso (fase aguda)?
Porcentaje de Médicos Rehabilitadores

Sí
92,9%

No
7,1%

Sí
50,0%

No
50,0%

Sí
50,0%

No
50,0%
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El rol de coordinador de enlace

La enfermera de enlace o gestor de casos es considerada como una figura clave en los 
servicios que tratan patologías complejas como sucede en oncología o en el caso del 
ictus . Si bien este rol parece ganar terreno, aún queda un amplio margen de mejora. 
El 64,3  % de los neurólogos afirma que su centro dispone de la figura de una enfer-
mera o coordinadora de enlace; sin embargo, solo un 21,4  % disponen de este perfil 
profesional en exclusiva y en el resto suele estar compartido con otros servicios .

La función principal de esta figura es la de actuar de enlace entre el nivel hospitalario 
y la Atención Primaria (67,7  %) . En algunos casos suele coordinar el seguimiento de 
todas las personas con ictus y no siempre entre todas las disciplinas posibles . 
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¿Considera que desde Atención Primaria se hace una correcta  
identificación de posibles secuelas?

Porcentaje de médicos rehabilitadores

Figura 2. El rol de Atención Primaria en la detección de posibles secuelas.

Alta a domicilio con rehabilitación ambulatoria / domiciliaria. Es la ruta asistencial 
más habitual para las personas con secuelas leves-moderadas tras un ictus . En esta 
situación cabe destacar:

Retrasos en el tiempo de activación del tratamiento rehabilitador . Solo el 12,5 % de 
los médicos afirman que la activación se produce en un tiempo igual o inferior a una 
semana tras el alta hospitalaria .  

En estos pacientes, ¿cuánto tiempo tarda  
en activarse el tratamiento rehabilitador?

Porcentaje de médicos rehabilitadores 

Duración e intensidad insuficiente de los programas de rehabilitación . La mayoría 
de las personas con secuelas tras un ictus reciben solo de 2 a 3 sesiones de 
rehabilitación/semana con un tiempo medio de 30 min/sesión según el 56 % de los 
médicos rehabilitadores . 

Figura 3. Tiempo de activación del tratamiento rehabilitador
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Figura 4. Promedio de sesiones y duración diaria del tratamiento rehabilitador

La duración promedio de los programas de rehabilitación, también es considerada 
insuficiente para el 50 % de médicos rehabilitadores . 

Figura 5. Duración del tratamiento rehabilitador 

Rehabilitación hospitalaria o derivación a un centro de neurorrehabilitación. Esta 
ruta la siguen aproximadamente el 20-30 % de las personas que han tenido un ic-
tus, ya sea con ingreso en el propio hospital o derivación a un centro específico de 
neurorrehabilitación . Se prescribe principalmente a pacientes complejos con un tra-
tamiento no intensivo o personas que requieren un tratamiento de alta intensidad . En 
esta situación cabe destacar:

Acceso limitado a algunos tratamientos: la fisioterapia, la terapia ocupacional, la lo-
gopedia y los cuidados de enfermería son los más habituales . Pese a que en esta fase 
un porcentaje alto de personas con secuelas físicas ya habrán desarrollado espastici-
dad, la toxina botulínica parece tener un uso limitado . 

El apoyo neuropsicológico es limitado e insuficiente, coincidiendo en este caso con la 
falta de estos especialistas en la mayoría de los hospitales.
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Otro aspecto relevante es la duración los programas de rehabilitación . La recupe-
ración del ictus puede ser un proceso largo y muchos personas con ictus perciben 
mejoras en la movilidad o la comunicación después de meses o incluso años . 

La mayoría de los médicos afirma que dichos programas tienen una duración pro-
medio de 3 a 6 meses (Figura 18), y casi la mitad de ellos considerada insuficiente 
la duración de los programas de rehabilitación y/o que requerirán una continuidad 
posterior .

Entre los principales aspectos destacados como necesarios para mejorar la efectivi-
dad del tratamiento rehabilitador, los médicos rehabilitadores señalan la necesidad 
de una mayor dotación de recursos (50  %), tanto en términos de personal como de 
tecnología . 
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Tiempos de rehabilitación insuficiente: la duración promedio de la estancia en estos 
centros es considerada insuficiente . Los médicos rehabilitadores reclaman además 
disponibilidad de más profesionales sanitarios y una mayor continuidad asistencial . 

28
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Figura 19. Opciones de tratamiento rehabilitador  
– Rehabilitación hospitalaria. 

En cuanto a la duración del proceso de rehabilitación en personas hospitalizadas o 
derivadas a un centro de neurorrehabilitación, en casi la mitad de los médicos esti-
man esta duración es inferior a 3 meses y un 56,6  % en un promedio es de entre 3 y 
6 meses . Un porcentaje similar de estos médicos considera insuficiente la duración 
promedia de estos programas de rehabilitación para lograr los objetivos de máxima 
recuperación posible .  
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Figura 20. Duración del tratamiento rehabilitador  
– Rehabilitación hospitalaria. 
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Figura 6. Duración del tratamiento rehabilitador en ingreso hospitalario

Derivación a un centro de convalecencia / media estancia. Es la derivación me-
nos utilizada . Se considera para personas sin apoyo familiar, algunas personas con 
discapacidad moderada-grave o en edad geriátrica . En este contexto, la intensidad 
de la rehabilitación y el acceso a otras terapias es muy limitado, condicionando las 
posibilidades de mejoría física o cognitiva de aquellas personas con expectativas. El 
12,5 % de los médicos afirma que dichas personas carecen de seguimiento posterior 
por falta de tiempo y recursos . 

4.1.3 Recorrido asistencial
Diagnóstico de la fase crónica

Finalizada la etapa de rehabilitación, 2 de cada 3 personas con ictus tendrán que 
convivir con algún tipo de secuela y hasta un 45 % de ellas tendrán una discapacidad 
moderada-grave que dificultará su inclusión social . Prestar atención a las necesida-
des después del ictus es un tema de gran preocupación para las personas afectadas y 
sus familias, y una asignatura pendiente para los sistemas públicos que deberán, por 
un lado, seguir prestando atención hospitalaria a personas que lo requieran, y a su 
vez desarrollar planes de apoyo y cobertura social . 

Los datos arrojados sobre esta etapa son los siguientes: 

Seguimiento una vez se ha completado el proceso de rehabilitación: un alto por-
centaje de hospitales no disponen de protocolos específicos para abordar la necesidad 
de seguimiento continuo de las personas que lo precisan. Esto, sumado a la enorme 
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variabilidad en la disponibilidad de recursos en las diferentes CC . AA ., conllevará una 
inequidad en las intervenciones, así como en los resultados en salud y en la calidad 
de vida de las personas con secuelas tras el ictus . 

Figura 7. Déficits que requieren seguimiento y atención continua (fase crónica).

Coordinación entre niveles asistenciales: especialmente escasa con Atención Pri-
maria, es un reto en la fase crónica . Atención Primaria se centra en controlar factores 
de riesgo (87,7 %) y promover hábitos saludables (71,4 %), prestando una baja aten-
ción a la detección y seguimiento de complicaciones del ictus (21,4 %) .

32
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Figura 23. Déficits que requieren seguimiento y atención continua (fase crónica).

Coordinación entre niveles de asistenciales y seguimiento 
desde Atención Primaria

Otro de los retos que se hacen aún más presentes una vez se entra en la cronicidad 
es la falta de coordinación entre los diferentes niveles asistenciales . Aunque parece 
haber una correcta coordinación entre neurología y rehabilitación, no sucede lo mis-
mo con Atención Primaria, un pilar fundamental en la fase crónica .

En esta etapa del proceso, el principal rol de Atención Primaria es llevar un control de 
los posibles factores de riesgo (85,7  %) combinado con la promoción de hábitos salu-
dables (71,4  %) que contribuyan a no aumentar dichos factores . Sin embargo, destaca 
la poca atención que se presta (21,4  %) a la detección o al seguimiento de las propias 
complicaciones del ictus .
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Figura 24. Coordinación entre niveles de atención asistencial en la fase crónica.
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Figura 8. Coordinación entre niveles asistenciales en la fase crónica.
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Primaria para seguimiento, detección 

de complicaciones y retorno del 
paciente al entorno hospitalario 
en caso de empeoramiento del 

paciente?

Porcentaje de médicos rehabilitadores

Acceso a programas de rehabilitación continua: es muy reducido, según el 50 % 
de los médicos rehabilitadores menos del 25 % de las personas con ictus tienen 
acceso . Entre los principales motivos señalan: mala planificación de los recursos 
existentes, falta de personal y escasez de recursos .  
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¿Qué porcentaje de personas con necesidades de atención especializada tienen realmente 
acceso a programas y terapias de forma continuada?

Porcentaje de médicos rehabilitadores
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Figura 9. Acceso a programas de rehabilitación continuada.

La telemedicina: aunque demandada, tiene una baja implementación, a pesar de su 
utilidad. 

Percepción del profesional: los médicos indican que todo este cúmulo de circunstan-
cias alrededor del necesario soporte asistencial puede llevar a que las personas que 
han tenido un ictus se sientan abandonadas, debido a la falta de seguimiento, expec-
tativas de recuperación no cumplidas y secuelas permanentes que pueden quedar.

4.2
B L O Q U E  4

Manejo de las secuelas 

4.2.1 Secuelas motoras: manejo de la espasticidad 

La espasticidad es uno de los trastornos motores más frecuentes y constituye un 
problema grave en personas que han tenido un ictus . La espasticidad tiene un carác-
ter dinámico y evoluciona hacia la cronicidad . Se estima que hasta un 50 % de los 
pacientes podrían desarrollarla .

Tratamiento temprano de la espasticidad: no parece estar suficientemente con-
sensuado en la fase aguda, aunque sí existe evidencia de la importancia de iniciarse 
cuanto antes mejor para aprovechar la ventana de neuroplasticidad del cerebro y así 
evitar complicaciones futuras . 
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FIGURA 29
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Figura 10. Personas con ictus que reciben un tratamiento precoz de la espasticidad.

La espasticidad en la fase aguda del ictus se trata principalmente mediante movilizacio-
nes pasivas (92 %) aunque algunos profesionales no la consideran un tratamiento en sí . 

Aunque no todas las personas con ictus van a beneficiarse de un tratamiento tempra-
no, en función del origen del ictus o del estado evolutivo de la espasticidad, sí sería 
necesario establecer qué tipo de personas podrían beneficiarse de un tratamiento 
precoz y, por lo tanto, establecer protocolos para realizar una intervención más ho-
mogénea y eficaz de este problema.

Tratamiento de la espasticidad en fase subaguda y crónica: la fisioterapia, la tera-
pia ocupacional y la toxina botulínica son los tratamientos preferentes en el abordaje 
de la espasticidad . Sin embargo, la duración limitada de los programas de fisiotera-
pia o terapia ocupacional, las barreras para el uso de toxina botulínica en algunos 
centros, y la escasa implantación de la telemedicina en la fase de cronicidad puede 
conducir a resultados insuficientes, con un menor grado de recuperación funcional o 
incluso riesgo de empeoramiento a largo plazo. 

38

¿Puede su servicio tratar a todos los 
pacientes que deberían ser subsidiarios 

de recibir tratamiento con toxina 
botulínica?
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Figura 31. Barreras en el uso de la toxina botulínica.

La espasticidad requiere un seguimiento continuo en el tiempo ya que, en caso con-
trario, el riesgo de empeoramiento es elevado . Este hecho sería atribuible a la corta 
duración de los tratamientos rehabilitadores (78,6  %), combinado con la dificultad de 
mantener la actividad física en domicilio por parte de las personas afectadas (71,4  %), 
la falta de continuidad asistencial (50  %) o el uso subóptimo del tratamiento con to-
xina botulínica .

4.3.2. Secuelas cognitivas y otras alteraciones 

Alrededor de un tercio de las personas que han superado un ictus van a tener algún 
tipo de secuela vinculada a la esfera cognitiva y una salud mental deficiente que 
afectarán de manera importante a su inclusión social por el aislamiento, la soledad, 
las dificultades de socialización y la discriminación que sufrirán muchas de estas per-
sonas . 

En el siguiente apartado, se analiza el abordaje de las secuelas de la esfera cognitiva 
incluyendo alteraciones emocionales y de la conducta . 

Manejo de las secuelas cognitivas

Hay una clara evidencia de que el manejo de las secuelas cognitivas presenta limita-
ciones notables, en línea con las reflexiones del Plan de Actuación sobre el Ictus para 
Europa 2018-2030 y con los datos ofrecidos en el último informe de evaluación de la 
Estrategia en ictus del Sistema Nacional de Salud. 
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trario, el riesgo de empeoramiento es elevado . Este hecho sería atribuible a la corta 
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tipo de secuela vinculada a la esfera cognitiva y una salud mental deficiente que 
afectarán de manera importante a su inclusión social por el aislamiento, la soledad, 
las dificultades de socialización y la discriminación que sufrirán muchas de estas per-
sonas . 

En el siguiente apartado, se analiza el abordaje de las secuelas de la esfera cognitiva 
incluyendo alteraciones emocionales y de la conducta . 

Manejo de las secuelas cognitivas

Hay una clara evidencia de que el manejo de las secuelas cognitivas presenta limita-
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Estrategia en ictus del Sistema Nacional de Salud. 
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Figura 11. Barreras en el uso de la toxina botulínica.
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4.2.2 Secuelas cognitivas y otras alteraciones 

Manejo de las secuelas cognitivas: la mayoría de las unidades de ictus no dispo-
nen de especialistas en neuropsicología y el acceso a estos profesionales desde los 
servicios de rehabilitación es también limitado . Solo un 37,5 % de los médicos reha-
bilitadores afirman tener acceso a psiquiatras y neuropsicólogos, y hasta un 87,5 % 
opinan que dichos recursos son insuficientes . Existe unanimidad a la hora de cons-
tatar que la falta de neuropsicólogos, psicólogos y psiquiatras es la limitación mayor 
para un correcto abordaje de las secuelas cognitivas, seguido de la falta de unidades 
interdisciplinarias especializadas en rehabilitación . 

Figura 12. Manejo de las secuelas cognitivas.

Abordaje de los trastornos emocionales y de conducta: existe un claro consenso 
(81,2 %) sobre la insuficiencia de recursos para manejar estas alteraciones, especial-
mente por la falta de profesionales sanitarios (100 %), seguido de los cortos tiempos 
de terapia en este tipo de intervenciones (61,5 %) y la dificultad de coordinación entre 
niveles asistenciales (53,8 %) . 

39

Los hallazgos de nuestro estudio revelan que la mayoría de las unidades de ictus 
no disponen de especialistas en neuropsicología y el acceso a estos profesionales 
desde los servicios de rehabilitación es también limitado . Solo un 37,5  % de los médi-
cos rehabilitadores afirman tener acceso a psiquiatras y neuropsicólogos, y hasta un 
87,5  % opinan que dichos recursos son insuficientes .

Existe unanimidad (100  %) a la hora de constatar que la falta de neuropsicólogos, 
psicólogos y psiquiatras es la limitación mayor para un correcto abordaje de las se-
cuelas cognitivas, seguido de la falta de unidades interdisciplinarias especializadas en 
rehabilitación (42,9 %) . 

¿De qué recursos dispone el servicio/hospital 
para el manejo de secuelas cognitivas?

Porcentaje de médicos rehabilitadores

¿Considera que son 
suficientes?

Porcentaje de médicos rehabilitadores

¿Qué limitaciones o barreras tiene?

Porcentaje de médicos rehabilitadores

Figura 32. Manejo de las secuelas cognitivas.

Manejo de los trastornos emocionales y de la conducta

El abordaje de este tipo de alteraciones o trastornos presenta datos muy similares 
dado que están íntimamente relacionado con la esfera cognitiva y su abordaje requie-
re de los mismos profesionales médicos . 
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Los hallazgos de nuestro estudio revelan que la mayoría de las unidades de ictus 
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desde los servicios de rehabilitación es también limitado . Solo un 37,5  % de los médi-
cos rehabilitadores afirman tener acceso a psiquiatras y neuropsicólogos, y hasta un 
87,5  % opinan que dichos recursos son insuficientes .

Existe unanimidad (100  %) a la hora de constatar que la falta de neuropsicólogos, 
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Figura 32. Manejo de las secuelas cognitivas.

Manejo de los trastornos emocionales y de la conducta

El abordaje de este tipo de alteraciones o trastornos presenta datos muy similares 
dado que están íntimamente relacionado con la esfera cognitiva y su abordaje requie-
re de los mismos profesionales médicos . 
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El abordaje de este tipo de alteraciones o trastornos presenta datos muy similares 
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4.3
B L O Q U E  4

El proceso informativo
Otro de los aspectos relevantes de todo el recorrido asistencial es la gestión de la 
información proporcionada a las personas que han tenido un ictus y a sus familiares . 

El proceso informativo en la fase aguda: el neurólogo es la persona principalmente 
involucrada en el proceso informativo dado que es el responsable del manejo agudo 
del ictus . El informe de alta es el documento compartido con pacientes y familiares en 
todos los casos, pero hay una variabilidad sobre diferentes aspectos de los que se in-
forma, siendo llamativo que la información sobre posibles secuelas no sea una de las 
cuestiones más ampliamente tratadas . El 42,9 % de los neurólogos opina que el tiem-
po que pueden dedicar a sus pacientes y/o familiares para informar es insuficiente .

El proceso informativo en la fase subaguda: aquí la figura sobre la que generalmente 
recae la labor de informar es el médico rehabilitador . Predomina toda la información re-
lacionada con el proceso de rehabilitación: secuelas, plan de rehabilitación y, en menor 
medida, información sobre recursos o redes de apoyo o recursos sociales disponibles .

4.4
B L O Q U E  4

Oportunidades y áreas de mejora
Tanto neurólogos como médicos rehabilitadores consideran parcialmente eficiente el 
modelo actual a atención al ictus . 

¿Considera que el modelo actual de atención de las personas con ictus es eficiente?

Porcentaje de neurólogos y médicos rehabilitadores

Figura 13. Valoración del modelo actual de atención de las personas con ictus.
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El modelo ideal que reclaman los profesionales sería:

Con un equipo multidisciplinar y coordinado que permita un tratamiento in-
tegral desde el inicio y durante todo el proceso . 

Atención precoz desde el ingreso, con atención rápida inicial e inicio tempra-
no de las terapias una vez los pacientes estén estabilizados.

Con protocolos de manejo en las fases subaguda y crónica, con un plan de 
rehabilitación al recibir el alta hospitalaria, y con una atención continuada. 

Mayor implicación de Atención Primaria en la fase subaguda-crónica . Traba-
jando la comunicación desde AP con el resto de las especialidades .

Con mayor dotación de recursos profesionales dedicados en exclusiva a este 
tipo de personas.

Centrado para y por la persona con ictus teniendo en cuenta a la vez su en-
torno más cercano .
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B L O Q U E  5

Resultados del estudio: 
Visión de las personas con ictus

5.1
B L O Q U E  5

El recorrido asistencial 
Todas personas con ictus incluidas en el estudio han sido invitadas a participar por 
FEDACE a través de sus entidades asociadas y todas ellas presentaban como criterio 
de inclusión presencia de al menos una secuela (física) .

5.1.1 Recorrido asistencial
Diagnóstico de la fase aguda

La fase aguda después de un ictus es un período de incertidumbre: el tipo de ictus, 
la gravedad, la edad, el estado de salud previo, así como el tiempo trascurrido desde 
la sospecha del episodio de ictus hasta el ingreso, entre otras causas, influirán en la 
evolución posterior de la persona y el grado de secuelas .

Alteraciones en la fase aguda: el ictus es una enfermedad compleja cuyas altera-
ciones y secuelas generalmente afectan a más de un área y se evidencian desde las 
primeras etapas.

¿Qué tipo de alteraciones o cambios aparecieron en los primeros días del ingreso?

Porcentaje de personas con ictus (selección múltiple)

Figura 14. Alteraciones o cambios aparecidos en los primeros días del ingreso
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¿Qué tipo de dificultades o cambios aparecieron en los primeros días del ingreso?
Porcentaje de persona con ictus (selección múltiple)

FIGURA 38
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¿Qué opciones de tratamiento rehabilitador recibiste?
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5.1.2 Recorrido asistencial
Diagnóstico de la fase subaguda

Al iniciar la fase subaguda, el 100 % de las personas presentaba secuelas físicas .
También alteraciones emocionales (tristeza en el 69 %), y cognitivas (dificultad para 
pensar y desorientación, hasta en un 50 %) . Las dificultades en el lenguaje y la comu-
nicación afectaron al 53 % de las personas, mientras que las alteraciones sensitivas 
tuvieron una prevalencia del 43 % .

Tratamiento rehabilitador recibido: la fisioterapia (91,1 %) y la terapia ocupacional 
(70 %) son las opciones de tratamiento rehabilitador más utilizadas en la fase suba-
guda. La toxina botulínica a pesar de ser un tratamiento específico de la espasticidad 
focal no llega al 50 % de las personas afectadas por esta secuela. 

¿Qué opciones de tratamiento rehabilitador recibiste?

Porcentaje de personas que acceden a diferentes opciones de rehabilitación (selección múltiple)

Figura 15. Opciones de tratamiento rehabilitador.

¿Cuánto tiempo duró la rehabilitación?

Porcentaje de personas según duración de la rehabulitación 

Figura 16. Duración de la rehabilitación.
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¿Cuánto tiempo duró la rehabilitación?
Porcentaje de personas según duración de la rehabulitación 
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Promedio de duración de las sesiones: las entrevistas en profundidad revelaron 
tiempos de rehabilitación ambulatoria de 1 hora o menos por sesión y de 2 a 3 sesio-
nes semanales, por debajo de las recomendaciones actualmente establecidas.

Resultados del tratamiento rehabilitador: se observó una opinión dividida sobre 
el efecto de la rehabilitación entre las personas que perciben beneficio y las que no . 
Este hecho puede deberse no solo a que algunos de los déficit persistirán o a que no 
se hayan cumplido las expectativas de recuperación, sino también a una combinación 
de múltiples factores: la falta de protocolos, la insuficiente duración e intensidad de 
los programas de rehabilitación, o la demora en los tiempos de activación de los pro-
gramas de rehabilitación, entre otros, pueden contribuir a una menor eficiencia del 
proceso rehabilitador y, por lo tanto, mermar las posibilidades de recuperación de las 
personas con ictus .

¿Para qué te sirvió la rehabilitación? 

Porcentaje de personas según impacto de la rehabilitación (selección múltiple)

Figura 17. Valoración del proceso de rehabilitación.Anima + IPSEN + FEDACE  |   Confidencial  57
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5.1.3 Recorrido asistencial
Diagnóstico de la fase crónica

Una vez que las personas con secuelas tras un ictus entran en la etapa de la cronici-
dad, se pueden observar los siguientes hallazgos:

Seguimiento en la cronicidad: hasta un 60 % siguen teniendo algún tipo de segui-
miento o control desde las consultas de neurología y rehabilitación, y un 28 % desde 
atención primaria, aunque este tipo de seguimiento tiende a disminuir con el tiempo . 

Continuidad del tratamiento rehabilitador: entre un 20-50 % continúan con algún 
tipo de tratamiento rehabilitador público o privado (fisioterapia, toxina botulínica, 
logopedia), y un 53 % reciben el apoyo de las asociaciones de personas con Daño 
Cerebral (dato muy superior al real, condicionado a que los participantes provienen 
del moviento FEDACE). 

¿Qué tipo de atención sanitaria o recurso de apoyo recibes en la actualidad?

Porcentaje de personas con ictus <3 años ó entre 3 y 5 años (selección múltiple)

Figura 18. Atención sanitaria y apoyo en la fase crónica.
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¿Qué tipo de atención sanitaria o recurso de apoyo recibes en la actualidad?
Porcentaje de personas con ictus <3 años ó entre 3 y 5 años (selección múltiple)
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¿Qué tipo de atención sanitaria o recurso de apoyo recibes en la actualidad?
Porcentaje de personas con ictus <3 años ó entre 3 y 5 años (selección múltiple)
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5.2
B L O Q U E  5

Secuelas físicas: 
impacto en la calidad de vida 

Las secuelas físicas consecuencia de un ictus pueden tener diferentes manifestacio-
nes o condiciones clínicas, las más frecuentes en forma de déficits motores .

Todas las personas encuestadas cumplían el criterio de al menos presencia de se-
cuelas físicas (espasticidad) por lo que todos presentaban problemas de movilidad 
y rigidez en el miembro superior, y hasta un 76,7 % pérdida de equilibrio o dificultad 
para caminar .

Impacto sobre la calidad de vida: las personas valoran con un 4,3/5 el impacto de 
las secuelas físicas en su calidad de vida . La pérdida de movilidad es la condición 
que más afectación tiene en actividades que previamente realizaban como vestirse, 
asearse, desplazarse o conducir . Cabe señalar también el impacto en la economía 
personal y familiar, así como la pérdida del empleo .

¿Qué impacto tienen en tu vida las secuelas físicas? 

Porcentaje de personas e impacto de las secuelas físicas (selección múltiple)

Figura 19. Impacto de las secuelas físicas en la cronicidad.

Abordaje médico de la espasticidad: entre los tratamientos que han recibido estas 
personas destacan la fisioterapia y la terapia ocupacional como la principal opción. 
Un 44,4 % reciben o han recibido toxina botulínica y de estás el 43,6 % con intervalos 
de administración de 5-6 meses, superior al recomendado .
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¿Qué impacto tienen en tu vida las secuelas físicas?
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La espasticidad y su abordaje

Este estudio analiza de forma específica la espasticidad desde la experiencia de la 
persona con ictus, ya que constituye un problema grave y frecuente en personas 
que han sufrido un ictus . En opinión de los expertos, ésta no debería considerarse 
un síntoma sino una enfermedad porque por sí misma es capaz de producir déficit y 
discapacidad .

La espasticidad tiene un carácter dinámico y cambiante a lo largo del tiempo y evo-
luciona hacia la cronicidad . Los resultados de este estudio muestran que el 61,1 % de 
las personas experimentaron los primeros síntomas de esta secuela en los momentos 
iniciales del ictus, en el 27,8 % en la fase de rehabilitación, y un 5,6 % la espasticidad 
apareció etapas posteriores .

Este hecho subraya la importancia de la detección y el tratamiento precoz de la es-
pasticidad .

En cuanto al abordaje médico de la espasticidad, destacan la fisioterapia y la terapia 
ocupacional como la principal opción de tratamiento recibida por el 85,6 % de los 
pacientes; un 44,4 % reciben o han recibido toxina botulínica, y el 31,1 % medicación 
oral y en igual porcentaje uso de ortesis o férulas .

¿En qué momento empezaste a notar 
espasticidad?

Porcentaje de personas con espasticidad por ictus

¿Qué tratamiento recibes?

Porcentaje de personas con espasticidad por ictus y 
tratamiento actual (selección múltiple)

Figura 48. La espasticidad y su abordaje.

El estudio también revela que el 34 % de las personas con espasticidad no son cono-
cedoras de la toxina botulínica como opción de tratamiento . Entre las personas que sí 
mencionan recibir o haber recibido esta opción de tratamiento observamos una gran 
variabilidad en cuanto a su frecuencia de administración o posología: el 38,5 % recibe 
el tratamiento según las recomendaciones de uso, es decir, cada 3-4 meses, el 43,6 % 
de las personas cada 5-6 meses y un 18 % en función de la duración del efecto .
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Figura 20. La espasticidad y su abordaje.

5.3
B L O Q U E  5

Secuelas cognitivas:
impacto en la calidad de vida 

Los problemas cognitivos son relevantes y frecuentes, y no siempre son tan evidentes 
como el resto de secuelas y podrían pasar desapercibidos si no se hace una valora-
ción específica . 

Principales alteraciones: un 44 % de las personas encuestadas revela enfrentar en 
la actualidad dificultades para pensar y recordar . En menor proporción, un 26,7 % 
también manifiestan experimentar desorientación o confusión .  

Evolución de las alteraciones: se destaca una mejoría a lo largo del tiempo en la 
afectación de estas secuelas, tanto en las “dificultades para pensar y recordar” como 
con la “desorientación o confusión” . 

Impacto sobre la calidad de vida: la evaluación del impacto es alta 4,2/5 . Destacan 
las dificultades para leer y escribir, ligeramente por encima de las demás (80,4 %) . 
Además, estas secuelas impactan en la movilidad (como la imposibilidad de conducir) 
y sobre la necesidad de tener que abandonar parte de sus aficiones y relaciones so-
ciales. Asimismo, es importante el impacto en la economía personal y familiar .
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Figura 48. La espasticidad y su abordaje.

El estudio también revela que el 34 % de las personas con espasticidad no son cono-
cedoras de la toxina botulínica como opción de tratamiento . Entre las personas que sí 
mencionan recibir o haber recibido esta opción de tratamiento observamos una gran 
variabilidad en cuanto a su frecuencia de administración o posología: el 38,5 % recibe 
el tratamiento según las recomendaciones de uso, es decir, cada 3-4 meses, el 43,6 % 
de las personas cada 5-6 meses y un 18 % en función de la duración del efecto .
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La espasticidad y su abordaje

Este estudio analiza de forma específica la espasticidad desde la experiencia de la 
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un síntoma sino una enfermedad porque por sí misma es capaz de producir déficit y 
discapacidad .

La espasticidad tiene un carácter dinámico y cambiante a lo largo del tiempo y evo-
luciona hacia la cronicidad . Los resultados de este estudio muestran que el 61,1 % de 
las personas experimentaron los primeros síntomas de esta secuela en los momentos 
iniciales del ictus, en el 27,8 % en la fase de rehabilitación, y un 5,6 % la espasticidad 
apareció etapas posteriores .

Este hecho subraya la importancia de la detección y el tratamiento precoz de la es-
pasticidad .

En cuanto al abordaje médico de la espasticidad, destacan la fisioterapia y la terapia 
ocupacional como la principal opción de tratamiento recibida por el 85,6 % de los 
pacientes; un 44,4 % reciben o han recibido toxina botulínica, y el 31,1 % medicación 
oral y en igual porcentaje uso de ortesis o férulas .

¿En qué momento empezaste a notar 
espasticidad?

Porcentaje de personas con espasticidad por ictus

¿Qué tratamiento recibes?

Porcentaje de personas con espasticidad por ictus y 
tratamiento actual (selección múltiple)

Figura 48. La espasticidad y su abordaje.

El estudio también revela que el 34 % de las personas con espasticidad no son cono-
cedoras de la toxina botulínica como opción de tratamiento . Entre las personas que sí 
mencionan recibir o haber recibido esta opción de tratamiento observamos una gran 
variabilidad en cuanto a su frecuencia de administración o posología: el 38,5 % recibe 
el tratamiento según las recomendaciones de uso, es decir, cada 3-4 meses, el 43,6 % 
de las personas cada 5-6 meses y un 18 % en función de la duración del efecto .
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¿Qué impacto tienen en tu vida las secuelas cognitivas?

Porcentaje de personas con ictus e impacto de las secuelas cognitivas (Selección múltiple)
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Figura 21. Impacto de las secuelas cognitivas en la cronicidad.

5.4
B L O Q U E  5

Secuelas en la comunicación:  
impacto en la calidad de vida 

Tras una lesión cerebral la forma de comunicación de la persona y su capacidad de 
entender y/o expresarse a través del lenguaje pueden verse alteradas . Existen diver-
sos trastornos del lenguaje, aunque el más conocido es la afasia . 

Principales alteraciones: dificultad para hablar, leer o escribir (43,3 %) combinado 
con la dificultad para la comprensión de la información (30 %) .

Evolución de las alteraciones: suelen tener una mayor incidencia en las fases ini-
ciales del proceso, y se reducen sustancialmente transcurrido un tiempo gracias a la 
rehabilitación . En primera instancia solo un 25,6 % de los participantes afirmaba no 
tener secuelas de comunicación, mientras que, en la actualidad, el 50 % mencionan 
que ya no tiene ninguna secuela vinculada con la comunicación .

Impacto sobre la calidad de vida: aunque esta secuela impacte en menos esferas 
de la vida cotidiana en comparación a otras secuelas, la valoración del impacto sigue 
siendo alta con un 4,1/5 .
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¿Qué impacto tienen en tu vida las secuelas de comunicación?

Porcentaje de personas con ictus e impacto de las secuelas de comunicación (selección múltiple)

Figura 22. Impacto de las secuelas de comunicación en la cronicidad

5.5
B L O Q U E  5

Alteraciones emocionales:  
impacto en la calidad de vida 

Las alteraciones emocionales y de la conducta afectan a un número importante de 
personas que han tenido un ictus . Dada la heterogeneidad y multidimensionalidad 
del tipo de alteraciones y del grado de estas, es complicado medirlas y conocer su 
incidencia real . 

Principales alteraciones: destacan la tristeza, apatía o depresión (52,2 %) seguidas 
de la irritabilidad y agresividad (33,3 %) .

Evolución de las alteraciones: se observa una escasa mejoría percibida en términos 
de tristeza, depresión e irritabilidad desde el inicio de la rehabilitación hasta la actua-
lidad, en parte por la complejidad asociada para resolver estas secuelas . 

Impacto sobre la calidad de vida: el hecho de tener que dejar de hacer lo que antes 
hacían (83,3 %) es la condición que mayor afectación tiene en las diferentes esferas 
de la vida . También destacan, con gran impacto, la afectación en la esfera social, ge-
nerando una sensación de soledad y asilamiento . La evaluación del impacto percibida 
sigue siendo alta en este caso . 
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5.6
B L O Q U E  5

Secuelas sensoriales: 
impacto en la calidad de vida 

Las alteraciones sensoriales son aquellas que están vinculadas con cómo recibimos 
información de nuestro entorno . 

Principales alteraciones: la pérdida del sentido del oído, olfato o tacto (32,2 %) se-
guido de la pérdida de visión (24,4 %) .

Evolución de las alteraciones: suelen tener una menor incidencia que el resto de las 
secuelas analizadas, tanto en el inicio como en la evaluación actual de sus condicio-
nes . Destaca la mejoría de la visión, pasando de un 28,9 % a un 24,4 % de afectación . 

Impacto sobre la calidad de vida: destacan la reducción de las actividades realizadas 
previamente (97,5 %) y la dificultad para llevar a cabo tareas o gestiones cotidianas 
(92,5 %), incluida la conducción (82,5 %); nuevamente con una evaluación alta del 
impacto percibido (4,3/5) . 

5.7
B L O Q U E  5

Valoración de todo el proceso 

Proceso de información: Hay una percepción generalizada de que la cantidad y 
calidad de la información proporcionada no alcanzan un nivel satisfactorio . En una 
evaluación donde 5 representaba la máxima puntuación, el promedio obtenido es de 
2,89 . La información se centra en el tipo de ictus (82,2 %) y las posibles alteraciones 
o secuelas asociadas (60,0 %), con carencias en temas como la prevención secunda-
ria, el plan de rehabilitación y los recursos disponibles . 
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Nivel de satisfacción sobre el todo el proceso: se percibe un claro espacio para 
mejoras en muchos aspectos asistenciales . En el recorrido post-ictus, la atención y 
el trato recibido de los profesionales sanitarios emergen como el punto más positivo 
en la experiencia . Sin embargo, se revelan carencias en las fases subaguda y crónica, 
especialmente en la rehabilitación . Entre los aspectos peor valorados destacan el 
acompañamiento emocional y la falta de recursos y ayudas recibidas . 

Nivel de satisfacción de diferentes aspectos vinculados  
al proceso vivido tras el ictus.

Puntuación promedio (1 significa: nada satisfecho y 5 significa: muy satisfecho)

Figura 23. Nivel de satisfacción en el proceso tras el ictus.
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BLOQUE 6 

Conclusiones 
sobre el diagnóstico actual

A partir de los resultados obtenidos durante todo el proceso de investigación, tanto 
con personas con ictus como con los profesionales sanitarios, se ha concluido lo si-
guiente . 

01 El ictus es y seguirá siendo una enfermedad con alto impacto en la sociedad .

02 Tras los avances significativos en la atención al ictus agudo, urge mejorar la 
atención integral con especial atención a la fase de rehabilitación y la vida después 
del ictus.

03 Fase aguda: existe la necesidad de establecer criterios homogéneos para la 
evaluación del déficit y derivación o destino una vez recibida el alta .

04 Fase subaguda: existe la necesidad de protocolizar los programas de rehabili-
tación .

05 Fase subaguda: faltan recursos y profesionales sanitarios, especialmente, 
neuropsicólogos, logopedas y figuras de enlace, para garantizar una rehabilitación 
coordinada y de calidad .

06 La coordinación entre niveles asistenciales es insuficiente, especialmente con 
atención primaria a lo largo de todo el proceso asistencial .

07 Fase crónica: hay escasez de recursos y carencias en la planificación y aten-
ción sociosanitaria para la inclusión en la comunidad .
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08 Secuelas físicas / espasticidad: necesidad de desarrollar protocolos a nivel 
hospitalario para la rehabilitación precoz y el tratamiento continuado de la espastici-
dad y otros déficits motores .

09 Secuelas físicas / espasticidad: necesidad de mejorar los programas de rehabi-
litación, el acceso a terapias y recursos para la continuidad asistencial .

10 Secuelas del área cognitiva y alteraciones emocionales: escasez de especialis-
tas en psicología en las unidades y servicios de rehabilitación .

11 Secuelas del área cognitiva y alteraciones emocionales: falta atención a las 
secuelas de la esfera cognitiva y las alteraciones emocionales .

12 Secuelas sensoriales y alteraciones de la comunicación: asegurar una correcta 
evaluación y tratamiento de las secuelas sensoriales, así como informar de los ries-
gos asociados .

13 Secuelas sensoriales y alteraciones de la comunicación: necesidad de protoco-

lizar las intervenciones sobre las alteraciones de la comunicación y el lenguaje .

14 Independientemente del tipo de secuelas que hay después de un ictus, su im-
pacto en la vida de las personas es elevado .

15 El modelo de atención al ictus en la fase subaguda se percibe como insuficiente .

16 Las personas afectadas por un ictus se enfrentan a necesidades no cubiertas 
al finalizar el proceso rehabilitador .

17 El ictus supone una importante carga en la economía personal y familiar .

18 Necesidad de mejorar la información que reciben las personas afectadas y su 
entorno familiar .
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B L O Q U E  7

Guía de recomendaciones: 
Propuestas para la mejora en la atención asistencial

7.1
B L O Q U E  7

Objetivos 
Con el fin de abordar de manera efectiva y holística estas carencias, se han identifi-
cado objetivos y recomendaciones estratégicas para contribuir a mejorar la atención 
sanitaria y social de las personas con ictus.

Esta propuesta está diseñada para fortalecer y optimizar la atención a lo largo de 
todo el recorrido asistencial, haciendo hincapié en el manejo específico de los dife-
rentes tipos de secuelas . 

Objetivos definidos para cada etapa del recorrido asistencial: 
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Fase aguda OBJETIVO 1:
Mejorar el proceso de alta de la fase aguda.

OBJETIVO 2:
Mejorar la atención asistencial, la organización y la dotación de los recursos sanitarios.

OBJETIVO 3:
Mejorar la autonomía y máxima capacidad funcional posible de las personas con ictus.

OBJETIVO 4:
Mejorar las intervenciones, la intensidad y duración de los programas de rehabilitación 
cognitiva y de atención a otros déficits.

Fase subaguda

OBJETIVO 5:
Garantizar la continuidad asistencial y el acceso a las medidas terapéuticas de 
mantenimiento en la fase crónica.

OBJETIVO 6:
Mejorar el soporte para la inclusión en la comunidad.

Cronicidad

OBJETIVO 7:   OBJETIVO 8:
Mejorar la coordinación entre niveles asistenciales. Optimización y mejora del proceso de información y 

  comunicación con la persona y su familiar/cuidador.

Transversales
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7.2
B L O Q U E  7

Recomendaciones estratégicas  
para cada uno de los objetivos

A continuación, se detallan las recomendaciones del comité científico asesor para dar 
respuesta a los objetivos establecidos en el punto anterior . 

Recomendaciones de la fase aguda

OBJETIVO 1: Mejorar el proceso de alta de la fase aguda

01 Valoración precoz y reevaluación previa al alta por parte de un médico reha-
bilitador a todas las personas ingresadas por un ictus. 

Todas las personas con ictus deben tener una evaluación inicial por parte de un médi-
co rehabilitador transcurridas las primeras 24 h, y preferentemente antes de las 72 h, 
para asegurar la detección y el tratamiento precoz de déficits y complicaciones, como 
por ejemplo la disfagia, la espasticidad, el dolor, etc . 

Asimismo, todas las personas que han tenido un ictus deben recibir una reevaluación 
previa al alta para valorar su evolución y determinar las necesidades de rehabilita-
ción.

02 Planificación multidisciplinar del proceso de alta y continuidad asistencial. 

El proceso de alta y destino o derivación en función de las características clínicas y 
sociales de las personas con ictus ha de establecerse de manera multidisciplinar, con 
el equipo de ictus o el responsable del ingreso y la participación de un médico reha-
bilitador . Además, debe definirse un plan de neurorrehabilitación individualizado con 
seguimiento posterior por parte del servicio de rehabilitación . 

Los planes de atención al ictus deberían alentar a los hospitales a protocolizar, revisar 
y medir dicho proceso de manera continua.
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03 Identificación precoz de las necesidades sociales.

El médico responsable del ingreso debe asegurar que se realice una identificación pre-
coz de las necesidades sociales de las personas con ictus previa al alta, para permitir 
a los trabajadores sociales organizar los recursos disponibles e informar adecuada-
mente a la persona con ictus y sus familiares .

Recomendaciones de la fase subaguda

 OBJETIVO 2: Mejorar la atención asistencial, la organización y la 
dotación de recursos sanitarios 

01 Protocolización de la atención a la persona con ictus en fase subaguda .

Todas las CC . AA. deberían incluir en sus planes de atención al ictus objetivos y ac-
tuaciones específicas para la atención al ictus en fase subaguda, orientando el diseño 
y la implementación de protocolos a nivel hospitalario para avanzar en una interven-
ción homogénea e individualizada basada en la evidencia, que describan de manera 
específica el proceso asistencial . También deben incorporar herramientas de medida 
(escalas de evaluación) para la valoración de los déficits según el área afectada, a fin 
de garantizar una menor variabilidad clínica y, establecer indicadores para evaluar 
resultados y la calidad asistencial con el fin de promover mejoras .

02 Optimización y ampliación de los recursos asistenciales.

Promocionar por parte de los servicios de salud el desarrollo de plantas o centros de 
neurorrehabilitación para garantizar el acceso al tratamiento rehabilitador oportuno 
para todas las personas con secuelas tras un ictus.

Asegurar la dotación de personal suficiente para garantizar programas de rehabi-
litación de alta intensidad en personas con ictus que los puedan tolerar: médicos 
rehabilitadores, personal de enfermería, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, 
logopedas y neuropsicólogos . 
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Garantizar la figura de la enfermera de enlace que facilite la coordinación con otros 
profesionales que interviene en la atención al ictus (por ejemplo: nutricionistas o tra-
bajadores sociales) y entre niveles asistenciales.

 OBJETIVO 3: Mejorar la autonomía y máxima capacidad funcional 
posible de las personas con ictus. 

01 Agilizar la transición al ámbito ambulatorio.

Las personas con ictus con déficits motores como la espasticidad deben tener ga-
rantizada la continuidad asistencial en el tiempo . Los planes de atención al ictus, así 
como los protocolos de hospital, deberían incluir como objetivo el inicio de los pro-
gramas de rehabilitación ambulatoria entre las 24 y 72 horas del alta hospitalaria e 
incorporar medidas para su evaluación .

02 Optimizar la intensidad y duración de los programas de rehabilitación física.

Los planes de atención al ictus suelen incluir como objetivo establecer programas de 
rehabilitación individualizados y adaptados a la intensidad máxima que la persona 
con ictus pueda tolerar; no obstante, y de manera específica, deberían incorporar 
actuaciones basadas en la evidencia más reciente . Así, toda persona con ictus subsi-
diaria de programas de rehabilitación de alta intensidad debe tener la posibilidad de 
recibir al menos 3 horas de terapia al día (45 a 60 min de cada modalidad específica 
que precise) durante 5 días a la semana . 

La duración de los programas de rehabilitación debe asegurarse hasta la consecución 
de los objetivos y estabilización del déficit.

03 Fomentar el desarrollo de programas de neurorrehabilitación domiciliaria.

Los servicios de salud deben avanzar en adaptar los modelos de rehabilitación am-
bulatoria ampliando las opciones de rehabilitación domiciliaria en personas en las 
que la relación beneficio/riesgo así lo aconseje (por ejemplo, personas con ictus con 
movilidad reducida y con dificultades de desplazamiento al servicio o centro de reha-
bilitación) . El Plan de Actuación sobre el Ictus en Europa 2018-2030 indica que hasta 
un 30 % de las personas con ictus con déficits leves-moderados se podrían beneficiar 
de un alta precoz asistida en el domicilio .
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04 Asegurar un acceso equitativo a las diferentes terapias.

Además de las terapias físicas y otras técnicas de neurorrehabilitación, los servicios 
de salud deben organizarse para tratar (o derivar en caso necesario) a todas las per-
sonas con espasticidad u otros déficits motores subsidiarios a tratamiento con: toxina 
botulínica (en dosis y frecuencia óptima de administración), fármacos orales, férulas 
y ortesis, u otras terapias con evidencia clínica demostrada . 

Debe asegurarse la continuidad, más allá de la fase subaguda, de aquellos tratamien-
tos que sigan aportando beneficio clínico y dotar a los servicios del personal suficiente 
para proporcionar dichos tratamientos .

05 Fomentar la participación y educación de la persona con ictus y familiares.

Ver recomendación 2 y 5 del Objetivo transversal 8.

06 Promover el desarrollo de la telemedicina.

Implantar sistemas de telemedicina (llamadas telefónicas, videollamadas, plata-
formas, aplicaciones, etc) que aseguren combinar la atención presencial con el 
seguimiento y rehabilitación telemática para favorecer la continuidad asistencial en 
personas con dificultades de movilidad, personas que vivan en entorno rurales o lejos 
del hospital de referencia .

 OBJETIVO 4: Mejorar las intervenciones, la intensidad y duración de 
los programas de rehabilitación cognitiva y de atención a otros déficits.

01 Prestar una mayor atención a la evaluación, tratamiento de los déficits 

cognitivos y alteraciones de la conducta.

A través de la incorporación de un mayor número de especialistas en neuropsicolo-
gía, el desarrollo específico de programas de entrenamiento cognitivo, para trabajar 
la capacidad de atención, comprensión y razonamiento, con más horas de dedicación 
y el establecimiento de protocolos de actuación en personas con alteraciones impor-
tantes de la conducta .
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02 Mejorar la detección y el tratamiento de la depresión.

Puede afectar hasta a un 30 % de las personas con ictus e interferir negativamente 
en el proceso de neurorrehabilitación . Según las recomendaciones europeas cada 
unidad de ictus debe tener un neuropsicólogo en el equipo y una mayor disponibili-
dad de estos profesionales a lo largo del proceso de rehabilitación . 

03 Evaluación a todas las personas con problemas de afasia.

Evaluación por un especialista foniatra o logopeda facilitando el tratamiento logo-
peda intensivo (2-4 h/semana) en personas con afasia candidatas y adaptando la 
duración a las necesidades individuales de cada persona.

Recomendaciones de la fase crónica

 OBJETIVO 5: Garantizar la continuidad asistencial y el acceso a las 
medidas terapéuticas en la fase crónica.

01 Protocolizar la atención sanitaria y planificar los recursos necesarios para 

la continuidad asistencial.

Los planes de atención al ictus deben incorporar objetivos y estrategias para la con-
tinuidad asistencial en fase crónica, estableciendo los circuitos y recursos necesarios 
para el seguimiento y atención de la persona con secuelas y necesidades de atención 
a largo plazo .

Una vez alcanzada la fase de estabilidad, las complicaciones más frecuentes que pre-
cisarán valoración y tratamiento van a ser: la espasticidad, el hombro doloroso, el 
dolor, las caídas, las fracturas, el deterioro funcional, la disfagia, la depresión y altera-
ciones de la conducta o el deterioro cognitivo .

02 Mejorar la coordinación y el seguimiento desde Atención Primaria.

Definir protocolos de actuación en Atención Primaria para el seguimiento de factores 
de riesgo, prevención secundaria y la detección de complicaciones o deterioro que 
requiera derivación para valoración desde la consulta de neurología o rehabilitación. 
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En este caso, se recomendará la implantación en Atención Primaria del cuestionario 
Post Ictus (o Post Stroke Checklist, PSC, según sus siglas en inglés) disponible para tal 
fin, así como prever la formación necesaria a dichos profesionales sanitarios .

03 Mapeo de los recursos disponibles especializados en neurorrehabilitación 

y en inclusión de personas con ictus a nivel estatal.

Identificación de los recursos de atención disponibles (servicios sociosanitarios, 
sociales y comunitarios) para establecer ratios, identificar posibles deficiencias y pro-
mover mejoras .

 OBJETIVO 6: Mejorar el soporte para la inclusión en la comunidad.

01 Planificar y mejorar la atención sociosanitaria.

Los planes de ictus deben incluir la evaluación sociosanitaria a través de la figura del 
Trabajador Social desde las etapas iniciales del proceso de ictus y en el momento de 
la cronicidad e integración en la comunidad . 

La atención sociosanitaria debe incluir: 

a) la evaluación sociolaboral y posibilidades de reinserción laboral, 

b)  la evaluación de la situación familiar y recursos de apoyo para el cuidado en 
domicilio (ej . teleasistencia),

c) necesidades de adaptación en domicilio,

d) la gestión del reconocimiento de la discapacidad y ayudas a la dependencia,

e) la coordinación con las asociaciones de familiares y personas con ictus .

02 Aproximación al movimiento asociativo.

Dar a conocer a las personas con ictus y sus familiares el movimiento asociativo, 
“prescribiendo” el acercamiento a las organizaciones de personas con ictus y entida-
des sociales, facilitando así el acceso a recursos de apoyo .
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Estas pueden ayudar a mantener y mejorar las habilidades sociales, relacionales, 
emocionales, así como los espacios de ocio . También proveer otros servicios de apo-
yo, como por ejemplo el acceso a terapia ocupacional, fisioterapia, etc. o el impulso de 
perfiles de apoyo (cuidadores no profesionales o asistentes personales).

Recomendaciones transversales

 OBJETIVO 7: Mejorar la coordinación entre niveles asistenciales.

01 Integración del médico rehabilitador en la fase aguda del ictus.

Ya sea como parte de la unidad de ictus, equipo ictus o a través de interconsultas, el 
médico rehabilitador debe participar en la evaluación inicial de la persona con ictus y 
en el proceso de alta . La planificación del destino, una vez recibida el alta, y necesidad 
de tratamiento rehabilitador posterior debe realizarse de manera multidisciplinar .

02 Disponibilidad de un gestor de casos.

Los hospitales deben disponer de la figura de un gestor de casos en exclusiva para la 
atención de las personas con ictus que facilite la comunicación y coordinación entre 
los diferentes niveles asistenciales, es decir, la coordinación entre diferentes espe-
cialidades a nivel hospitalario y como enlace con Atención Primaria para asegurar la 
continuidad asistencial de la persona con ictus .

03 Creación de rutas asistenciales.

Elaborar protocolos y vías de comunicación entre los hospitales de referencia y el 
resto de los niveles asistenciales: hospitales de segundo nivel, centros de neurorre-
habilitación, centros de convalecencia o sociosanitarios y Atención Primaria, para 
gestionar las necesidades de las personas con ictus en todo el proceso, garantizar su 
continuidad asistencial y obtener así mejores resultados .
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04 Promover la realización de sesiones clínicas interdisciplinares.

Fomentar las reuniones interdisciplinares y contribuir a la formación de profesionales 
sanitarios de diferentes especialidades y niveles asistenciales en contenidos y com-
petencias para mejorar la gestión en la atención al ictus .

05 Gestión de todo el proceso ictus a través de la historia electrónica com-

partida.

La historia clínica compartida debe ser accesible entre los diferentes niveles asis-
tenciales y recoger: todas las decisiones clínicas, informes, derivaciones, plan 
rehabilitador, prescripciones médicas, así como las recomendaciones y cuidados para 
el seguimiento . 

La histórica clínica compartida agiliza la toma de decisiones, independientemente del 
destino tras el alta de la persona con ictus .

06 Facilitar el seguimiento de las personas con ictus y personas cuidadoras.

Posibilitar la implementación de aplicaciones que permitan a la persona con ictus y/o 
familiar recoger datos y compartirlos con el equipo médico para facilitar su segui-
miento . 

Instaurar una tarjeta sanitaria para personas cuidadoras de grandes dependientes 
que facilite un acceso más rápido a los servicios de atención sanitaria sin esperas en 
aquellas CC . AA . donde no exista. 

 OBJETIVO 8: Optimización del proceso de información y 
comunicación con la persona y su familia/cuidador.

01 Adaptación y continuidad de la información a personas con ictus y sus fa-

miliares a lo largo del proceso asistencial.

Las personas con ictus y sus familiares o personas cuidadoras deben recibir infor-
mación clara y comprensible sobre su episodio de ictus, posibles secuelas y déficits, 
expectativas de recuperación, en qué consiste el tratamiento en cada etapa y el con-
trol de los factores de riesgo vascular . Debe facilitarse en formatos compresibles .
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02 Incorporación de la persona con ictus y sus familiares.

Incluir a las personas con ictus y sus familiares en el proceso de neurorrehabilitación 
y en la toma de decisiones . 

Facilitarles encuestas de satisfacción y mejora para todos los implicados en el proce-
so .

03 Formación a profesionales sanitarios en habilidades de comunicación.

Formación a profesionales sanitarios sobre habilidades de comunicación para infor-
mar de la forma más precisa y empática a las personas que han tenido un ictus y a 
sus familiares/personas cuidadoras . 

04 Información completa sobre recursos de apoyo para la reinserción a la co-

munidad.

Los planes de ictus deben incorporar estrategias orientadas a mejorar el proceso de 
información en relación con los recursos disponibles para la reinserción social como: 
la existencia del tejido asociativo, información de los recursos sociosanitarios dispo-
nibles en su CC . AA., incluida la información sobre ayudas sociales/económicas y su 
tramitación.

05 Empoderamiento de la persona con ictus.

A través de la creación de escuelas de pacientes y la participación de personas con 
ictus y sus familiares donde se combina la información con la formación en sesiones 
educativas impartidas por profesionales sanitarios y personas con ictus expertas .
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