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Comprendiendo las consecuencias del ictus
en la calidad de vida 

Presentación de los principales resultados y conclusiones

del estudio más ambicioso hasta la fecha en España sobre

el nivel de calidad de vida del que gozan-o carecen-los

supervivientes de un ictus en nuestro país.



Impacto del ictus en la calidad de vida

El ictus es una de las principales causas de discapacidad en el mundo, y

en España afecta a más de medio millón de personas[1]. 

Se trata de una enfermedad neurológica que puede alterar de forma

drástica la vida de quienes la padecen, así como la de sus familiares y

cuidadores. Este informe tiene como objetivo visibilizar las secuelas del

ictus y su impacto en la calidad de vida de los pacientes, proporcionando

datos concretos que sirvan para guiar la implementación de mejores

políticas públicas y fomentar la investigación sobre nuevas soluciones

tecnológicas. El informe aborda, no solo los aspectos físicos del ictus,

sino también los efectos emocionales y sociales que derivan de la

enfermedad.

La Fundación VISIBLE, en colaboración con profesionales de la salud,

pacientes, cuidadores y la start-up de tecnología sanitaria Robopedics,  

..        ha liderado un exhaustivo estudio para entender y

dar respuesta a las necesidades no atendidas de

los pacientes de ictus. El proyecto pretende dar

visibilidad a las dificultades que enfrentan estos

pacientes y sus familias, explorando nuevas

formas de apoyo y buscando soluciones

innovadoras que mejoren su calidad de vida.

[1] https://www.world-stroke.org/news-and-blog/news/wso-global-stroke-fact-sheet-2022



Sobre la Fundación Visible

La Fundación Visible trabaja para visibilizar afecciones invisibles

que afectan la calidad de vida de las personas. La misión de la

fundación es liderar proyectos que fomenten la comprensión y

comunicación de las condiciones que alteran la vida de los

pacientes, abarcando desde las enfermedades crónicas hasta las

dificultades derivadas de su entorno familiar y social. 

"La vida después de" es uno de estos proyectos emblemáticos,

cuyo propósito es recoger las historias y realidades invisibles de

las personas para promover el entendimiento, la visibilidad y el

apoyo a quienes más lo necesitan.



La Fundación Visible ha llevado a cabo un estudio en curso que

incluye encuestas y entrevistas en profundidad con más de 200

participantes, entre pacientes, familiares y profesionales de la

salud. El informe preliminar ya destaca la profunda desigualdad en

el acceso a recursos, rehabilitación, y soluciones, siguen siendo

grandes barreras para aquellos que buscan una recuperación

completa y efectiva. El estudio se ha realizado de la mano de la

fundación y las entrevistas se han realizado por dos pacientes

especialistas en este tipo de entrevistas. Una conversación de

paciente a paciente. Más de 10horas de conversaciones.

Este proyecto forma parte de una iniciativa más amplia llamada "La

vida después de", que recogerá historias de personas afectadas

por diversas patologías y enfermedades, con el objetivo de dar

visibilidad a sus experiencias. El estudio busca captar y amplificar

las voces de quienes han vivido de cerca los efectos de

condiciones que afectan su calidad de vida.

Estudio



Impacto del ictus en la calidad de vida

Este estudio se desarrolló en cuatro fases principales, diseñadas para

abarcar un análisis completo y en profundidad de la situación actual:

Fase 1: Encuesta general

Para obtener un panorama amplio de la situación de los pacientes, se

realizó una encuesta que abarcó a más de 190 personas, incluyendo

pacientes de ictus, familiares, cuidadores y personas sin relación directa.

La encuesta buscó identificar las secuelas más comunes y evaluar cómo

afectan a la vida diaria.

Fase 2: Entrevistas en profundidad

Se llevaron a cabo entrevistas exhaustivas con un grupo seleccionado de

pacientes y sus familiares. Estas entrevistas buscaban explorar, de

manera más detallada, la experiencia personal de cada paciente, la

relación con el sistema sanitario, y las necesidades de apoyo emocional,

social y físico que surgen tras un ictus.



Impacto del ictus en la calidad de vida

Fase 3: Análisis de datos 

A partir de la información obtenida en las encuestas y entrevistas, se

realizó un análisis exhaustivo de datos con el objetivo de identificar

patrones, brechas en el sistema sanitario, y necesidades específicas que

deben abordarse para mejorar la calidad de vida de los afectados.

Fase 4: Generación de informe

Finalmente, se elaboró un informe detallado con hallazgos y

recomendaciones clave. Este informe Este informe busca servir como

guía para futuras acciones, tanto en la política pública como en el

desarrollo de soluciones tecnológicas, que puedan mejorar

significativamente la vida de los pacientes de ictus, y formará parte de

un proyecto que lleva a cabo la fundación, “LA VIDA DESPUÉS DE…” en el

que se incluirán diversas enfermedades, o condiciones que deben ser

visibilizadas con su impacto en la calidad de vida despues del evento.

Este enfoque integral nos permite tener una visión clara de la situación

actual, entender la realidad a la que se enfrentan los pacientes y buscar

soluciones que realmente respondan a necesidad expresadas por los

pacientes y marquen la diferencia en su calidad de vida.



El ictus, también conocido como accidente cerebrovascular, es la

tercera causa de discapacidad en el mundo y una de las

principales preocupaciones de salud a nivel global. En España,

afecta a más de medio millón de personas, y sus secuelas

impactan profundamente en la calidad de vida de los pacientes,

así como en la de sus familias y cuidadores.

El ictus, una crisis global de salud

GBD 2019 Stroke Collaborators. Global, regional, and national burden of stroke and its risk factors, 1990–2019: a systematic analysis for the
Global Burden of Disease Study 2019. Lancet Neurol 2021; 20: 795–820.

WSO Annual Report for 2021. World Stroke Organisation.



El ictus, o accidente cerebrovascular, ocurre cuando la sangre

deja de fluir correctamente hacia una parte del cerebro. Esto

puede suceder por dos razones principales: un coágulo que

bloquea una arteria (ictus isquémico) o la rotura de un vaso

sanguíneo en el cerebro (ictus hemorrágico). Cuando el cerebro no

recibe suficiente sangre, las células en esa área pueden dañarse,

causando síntomas como debilidad en una parte del cuerpo,

problemas para hablar, dificultades para ver, o pérdida del

equilibrio.

El propósito de este informe es visibilizar las graves secuelas del

ictus y su impacto en la vida diaria, explorando tanto las

consecuencias físicas como emocionales y sociales. Los datos

recopilados sirven como base para proponer políticas públicas

más eficaces y fomentar la investigación en soluciones

tecnológicas innovadoras que puedan mejorar la calidad de vida

de los afectados.



El ictus es la tercera causa de discapacidad a nivel mundial,

afectando a más de 12 millones de personas cada año. En España,

con una de las tasas de envejecimiento más altas de Occidente, la

prevalencia del ictus es especialmente alta, con proyecciones que

indican un incremento del 35% en las próximas décadas. Se estima

que entre el 20% y 25% de los supervivientes de ictus quedan con

secuelas graves que limitan su movilidad.

Datos clave a nivel global:

12.2 millones de nuevos casos de ictus cada año.

1 de cada 4 personas mayores de 25 años sufrirá un ictus a lo

largo de su vida.

101 millones de supervivientes de ictus en todo el mundo.

6.6 millones de muertes cada año a causa del ictus.

143 millones de años de vida saludable perdidos debido a la

discapacidad que provoca el ictus.

Entre el 20% y el 25% de los supervivientes de ictus requieren

asistencia física completa para caminar.

Datos generales sobre el Ictus  :

[2] https://www.sen.es/component/content/article/91-articulos/2617-el-atlas-del-ictus?Itemid=437
[3] https://www.world-stroke.org/news-and-blog/news/wso-global-stroke-fact-sheet-2022

 [2]

[3]



Efectos del ictus:

La incapacidad para caminar es una de las secuelas más

devastadoras que puede dejar el ictus. A nivel mundial, entre el

20% y el 25% de los supervivientes de ictus nunca recuperan la

capacidad de caminar sin ayuda física completa, lo que les

condena a utilizar silla de ruedas de por vida. Esta falta de

movilidad conlleva una serie de complicaciones adicionales:

1.Problemas físicos de salud:
Mayor riesgo de osteoporosis.
Problemas cardiovasculares.
Úlceras por presión.
Espasticidad muscular.
Dolor crónico.
Disfunciones urinarias y sexuales.
Problemas digestivos.

2.Desórdenes sociales y emocionales:
Depresión y tristeza.
Pérdida de independencia y autonomía.
Aislamiento social.
Disminución de la calidad de vida.
Dependencia de los cuidadores.

Datos generales sobre el Ictus  : [2]

[3]



Secuelas comunes

Un 82% de los pacientes encuestados reportó tener secuelas a

largo plazo derivadas del ictus. Las más comunes fueron

dificultades para caminar (48%) y parálisis en las extremidades

(35%). Otras secuelas destacadas incluyeron problemas de

equilibrio (17%), dificultades de memoria (17%) y problemas en el

habla (22%).

Disposición a pagar

El 86% de los encuestados en general manifestó estar dispuesto a

pagar por un dispositivo que les permitiera recuperar la capacidad

de caminar de manera independiente. En el caso específico de los

pacientes, familiares y cuidadores, la disposición a pagar fue del

71%, mientras que el resto se mostró menos interesado debido a

factores como la edad avanzada o la falta de necesidades motoras

específicas.

Principales resultados



Las entrevistas en profundidad proporcionaron un enfoque

cualitativo, permitiendo explorar historias personales que resaltan

las barreras emocionales, económicas y sociales que enfrentan los

pacientes de ictus. Estos testimonios no solo ilustran la resiliencia

y la lucha de las personas afectadas, sino también los desafíos

diarios que deben superar.

Testimonios destacados:

"He tenido que dejar de trabajar y tengo la incapacidad

permanente de un 70%. No puedo trabajar, no puedo conducir,

no puedo ir sola por la calle, no me puedo duchar sola."

"El ictus te cambia, es un reset total... te convierte en una

persona totalmente diferente a la que eras antes."

“Este tipo de dispositivos pueden proporcionar un empujón

adicional” 



Análisis de datos
encuesta



Los datos se han dividido en dos grupos principales

Pacientes

N
o pacientes

En la fase inicial del estudio, se llevó a cabo una encuesta general

que contó con la participación de 193 personas. De estas, se

descartaron 10 respuestas por estar incompletas, lo que dejó un total

de 183 respuestas válidas para el análisis. Los participantes

incluyeron pacientes que han sufrido un ictus, sus familiares, amigos,

cuidadores, profesionales de la salud y otras personas sin relación

directa con el ictus. El objetivo central de la encuesta fue identificar

las secuelas más comunes del ictus y evaluar la percepción y la

disposición de los participantes a pagar por dispositivos que puedan

mejorar la calidad de vida de las personas afectadas.

Pacientes: Personas que han sufrido un ictus.

No pacientes: Incluye cuidadores, profesionales del sector salud,

amigos y personas sin una relación directa con el ictus.



Distribución de respondientes

Se contó con un total de 183 respuestas:  90 respuestas que

indicaron tener relación con el ictus y 93 respuestas que indicaron

no tener relación

No
51%

Sí
49%

Relación con el ictus

Entre aquellos que indicaron tener relación con el ictus, las

categorías fueron :

0 5 10 15 20 25 30 35

Pacientes

Familiar

Sanitario

Profesionales del sector

Amigo

Cuidadores

31%

30%

20%

7%

4%

4%



Un 23,37% del total de las personas que han contestado la

encuesta dicen tener relación con personas que tienen secuelas

por ictus. Entre los pacientes, el 82% reportó tener secuelas. Este

dato supone el 61% si lo analizamos en el grupo de las personas

relacionadas con el ictus. 

Secuelas del ictus

Secuelas 
más comunes

(pacientes)

Cabe destacar que los pacientes pueden experimentar
más de una secuela, por lo que la suma de los porcentajes
supera el 100%. Este análisis resalta la diversidad de
secuelas, lo que es clave para orientar mejor el tratamiento
y la rehabilitación.



Disposición a pagar (willingness to pay)

Se analizaron las respuestas sobre la disposición a pagar por

productos o servicios relacionados con el tratamiento o mejora de

la calidad de vida después del ictus. Tanto las personas que

tuvieron relación con las personas que tuvieron un ictus, como las

que no, manifiestan una disposición de pago similar:

El 86% de los encuestados totales, está dispuesto a pagar por

volver a caminar de manera independiente.    Si miramos los

datos de los pacientes, familiares y cuidadores, este número baja

al 71% puesto que excepto un paciente que comenta que es

demasiado mayor          (86 años) para invertir en un aparato, el

resto indican que no lo necesitan.

Respecto a la forma de pago, tanto las personas que tienen

relación con el ictus, como las que no, manifiestan una disposición

similar, la mayoría escoge un pago recurrente:

De golpe Recurrente N/A

0 20 40 60 80

No

Sí



Un solo pago Pago recurrente

0 20 40 60 80 100

Totalidad de participantes

En resumen, un 21% de personas prefieren un solo pago y un 79%

un pago recurrente de la totalidad de participantes.

Para sacar mejores conclusiones, se analiza las preferencias de los

pacientes, cuidadores y familiares respecto a la preferencia de la

forma de pago que consideran, dejando fuera a sanitarios, amigos,

personas sin relación y trabajadores del sector.

Los familiares y cuidadores tienen disposición a pagar sin

aportar ninguna observación, mientras que las dudas para estar

dispuesto a pagar por el dispositivo robótico viene por parte

únicamente de los pacientes, representando un 10% frente al 25%

que sí está dispuesto a pagar. Las objeciones principales que

hacen son: que depende del precio, que no tiene problemas

motores y que no lo sabe, todas en una relación del 3,4%.



Pref. Pago
Vs. Relación 15 €/día 10 €/día  20€/día 

o más 18 €/día 300€/mes Total
general

Familiar 22% 10% 7% 7% 2% 47%

Paciente 42% 0% 0% 3% 0% 46%

Cuidador 3% 0% 3% 0% 0% 7%

Total  68% 10% 10% 10% 2% 100%

Preferencias de pago recurrente

Las preferencias en cuanto al pago recurrente son

preferentemente de 15€/día por la mayoría de pacientes,

familiares y cuidadores con un 68% sobre el resto de opciones de

pago recurrente, siendo la cantidad preferente también por los

pacientes con una elección de un 42%:

15 €/día 10 €/día 20/día o más 18 €/día 300€/mes

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Familiar

Paciente

Cuidador



Pref. Pago vs
Relación un solo pago pago recurrente Total general

Amigo 0% 6% 6%

Cuidador 3% 3% 6%

Familiar 3% 40% 43%

Paciente 14% 31% 46%

Total  20% 80% 100%

Personas con cualquier secuela 

De las personas que han respondido la encuesta y manifiestan

que les han quedado secuelas tienen las siguientes preferencias

de pago:

Un solo pago: 20%

pago recurrente: 80%

Siendo el pago recurrente el preferido por los familiares con un

40% y los pacientes 31%.



pago recurrente un solo pago

Amigo Cuidador Familiar Paciente Total
0%

20%

40%

60%

80%

Personas con secuelas para andar

Las personas que han manifestado que tienen dificultades para

deambular, bien sea andar o parálisis en las extremidades, con lo

que respecta a las preferencias de pago muestran una elección

similar que las personas con cualquier tipo de secuela, siendo el

más elegido el pago recurrente por familiares 42% y pacientes

27%



Otras modalidades de pago

De la totalidad de personas en relación con el ictus, que han

participado en la encuesta y que están dispuestos a pagar por un

dispositivo robótico, el 36% contempla la opción de alquilar en

lugar de comprar aunque pague más.

37%

Personas con parálisis en extremidades

Las personas con parálisis en extremidades, el 92% lo haría de

manera recurrente.

El 67% pagaría 15€ al día durante 3 años. 

67%



Conclusiones
La encuesta revela un fuerte deseo por parte de los pacientes de

recuperar su independencia, reflejado en su disposición a pagar

por dispositivos de asistencia.

El 86% de los encuestados totales, está dispuesto a pagar por

volver a caminar de manera independiente.   Tanto los familiares

como el paciente corroboran la elección de pago recurrente. De los

pacientes con parálisis en extremidades, el 87% estaría dispuesto

a pagar por un dispositivo, y de estos el 92% lo haría de manera

recurrente.

El 67% de los pacientes pagaría 15€ al día durante 3 años. 

15€/día
66.7%

18€/día
25%

10€/día
8.3%

¿Cuánto estaría dispuesto a pagar?

Pago diario durante 3 años para pagar el dispositivo y luego

quedarselo en propriedad.



“Si pudiera caminar sin ayuda de otra persona 

volvería a tener autonomía y viajar más”

 

Frases destacadas de pacientes con parálisis extremidades

Ser feliz nuevamente

“Volver a salir solo” 

“Podría hacer lo que sea”  “Hacer una vida digna”

“Sería libre” “Me gustaría correr”



Entrevistas en profundidad



Las entrevistas en profundidad se diseñaron para obtener una

visión cercana de las experiencias personales, los cambios en la

vida diaria, el impacto emocional, y las barreras en el sistema de

salud relacionadas con el ictus.

Estas entrevistas se realizaron en un ambiente de confianza,

facilitado por el enfoque "de paciente a paciente" lo que permitió a

los entrevistados compartir sus vivencias más íntimas. 

Las entrevistas fueron conducidas por Elisenda de la Torre y

Patricia Ripoll, realizadas a través de Zoom con una duración

promedio de una hora. Las entrevistas se realizaron de manera

semiestructurada, con preguntas abiertas para permitir a los

participantes expresar sus experiencias y percepciones libremente.

Contexto



En total, se realizaron diez entrevistas, de las cuales siete fueron

seleccionadas para el análisis final. Las entrevistas excluidas

correspondieron a personas que no deseaban participar o a casos

en los que el paciente había fallecido, por lo que no se ajustaban a

los criterios del estudio sobre el impacto del ictus en la vida

posterior.

El enfoque de las entrevistas fue mantener una conversación

abierta, guiada por preguntas comunes en todas las sesiones, lo

que permitió obtener testimonios sinceros sobre el impacto

personal y familiar, la rehabilitación, las barreras sociales, la utilidad

de los dispositivos de asistencia y las expectativas sobre el futuro. 

Este informe recoge los testimonios de pacientes y familiares que

han vivido la experiencia de un ictus, proporcionando una visión

íntima de las consecuencias físicas, emocionales y sociales que

atraviesan. Las entrevistas destacan las limitaciones del sistema de

salud y las profundas transformaciones que el ictus impone en la

vida cotidiana, familiar y profesional de los afectados, reflejando la

urgencia de visibilizar y mejorar las políticas de apoyo y los

recursos públicos destinados a esta condición.



El análisis se centra en los siguientes temas clave:

Impacto personal y familiar del ictus

Se analizan los cambios profundos que el ictus provoca en la vida

de los pacientes y sus familias, incluyendo la reestructuración de

roles y la adaptación a nuevas dinámicas familiares.

Rehabilitación

Limitaciones, desigualdad de acceso y oportunidades: Se estudian

las barreras enfrentadas en el proceso de rehabilitación, así como

las diferencias en el acceso a tratamientos, dependiendo de los

recursos disponibles para cada paciente.

La invisibilidad y el estigma social

La soledad: Se examina cómo la falta de visibilidad de ciertas

secuelas agrava la sensación de soledad y aislamiento social,

afectando tanto a pacientes como a sus familias.

Opinión sobre dispositivos de asistencia

Accesibilidad, utilidad y limitaciones: Se evalúan las percepciones

de los pacientes sobre los dispositivos de asistencia conocidos, así

como sus expectativas respecto a nuevas tecnologías en

desarrollo.

Expectativas sobre el futuro y resiliencia

Se analiza la capacidad de los pacientes para adaptarse a su nueva

realidad, destacando su enfoque en pequeños logros diarios y la

importancia del apoyo emocional en el proceso de recuperación.



El ictus genera cambios drásticos tanto para los pacientes como

para sus familias, afectando profundamente la dinámica familiar y

obligando a una reestructuración de roles y responsabilidades. A

través de las siete entrevistas realizadas, se evidencia una pérdida

significativa de autonomía, que no solo impacta la calidad de vida

del paciente, sino también la de sus seres queridos. Las secuelas

físicas y emocionales derivadas del ictus crean una carga

considerable en el entorno familiar, donde los roles y rutinas deben

ser reorganizados, lo que produce un desgaste emocional y

económico significativo.

A menudo, uno o varios miembros de la familia asumen roles de

cuidadores principales, lo que genera un desgaste considerable,

afectando tanto a la salud emocional como física de los familiares.

La necesidad de adaptarse a esta 

nueva realidad lleva a que cada 

miembro de la familia asuma roles 

que no esperaba, aumentando la 

presión y generando una carga 

emocional importante.

Impacto personal y familiar del ictus



Los pacientes entrevistados describen una pérdida de

independencia que altera profundamente sus hábitos y habilidades

cotidianas. Tareas diarias que antes realizaban con facilidad, como

vestirse, moverse dentro de casa o salir a la calle, se convierten en

desafíos constantes, lo que obliga a sus familias a asumir nuevas

responsabilidades. En muchos casos, la transición a un rol de

cuidador afecta la estructura familiar, demandando ajustes en la

vida laboral, social y personal de todos los involucrados. Esta

situación puede resultar en un desgaste emocional significativo, ya

que los familiares deben enfrentar desafíos para los que, en la

mayoría de los casos, no están preparados.

Impacto personal y familiar del ictus

Yo he tenido que dejar de trabajar y tengo la
incapacidad permanente de un 70%. No puedo trabajar,
no puedo conducir, no puedo ir sola por la calle, no me

puedo duchar sola



Las entrevistas subrayan cómo esta reestructuración de roles

genera tensiones dentro del hogar, afectando la relación entre los

miembros de la familia, quienes deben adaptarse a un nuevo

contexto cargado de incertidumbres y limitaciones. 

El impacto emocional es profundo, pues la sensación de pérdida de

identidad y el cambio abrupto en el estilo de vida son experiencias

comunes tanto para el paciente como para sus familiares. 

Las secuelas físicas incluyen dificultades motoras, problemas de

movilidad y pérdida de autonomía en actividades básicas, lo que

aumenta la dependencia del paciente respecto a su entorno

cercano. Esta dependencia se convierte en un factor determinante

en la vida familiar, afectando la dinámica y las prioridades del

hogar.

Impacto personal y familiar del ictus

Mi vida dejó de existir. 

Es lo único que podría decirte

Cada tarea me toma más tiempo que antes, 

lo que antes hacía en 30 minutos ahora 

me toma una hora o más



Además, el impacto emocional se manifiesta en forma de

frustración, tristeza y ansiedad tanto en el paciente como en los

cuidadores, quienes deben encontrar un equilibrio entre el apoyo

constante y la gestión de sus propias vidas. 

La sensación de pérdida de identidad, tanto para el paciente que

debe adaptarse a sus nuevas limitaciones, como para los familiares

que asumen roles inesperados, genera un entorno emocionalmente

complejo que demanda comprensión, apoyo y, en muchos casos,

asesoramiento profesional para afrontar la nueva realidad.

Impacto personal y familiar del ictus

Toda tu vida se ha ido en un segundo, o en un minuto…

cuesta muchísimo asimilarlo. Hay muchas cosas que

intentas olvidar, pero no lo asimilas. Es un cambio tan

bestial, tanto para ti como para toda tu familia y amigos

El ictus te cambia, es un

reset total. Te convierte en

una persona totalmente

diferente a la que eras 

Tenía un buen trabajo,

una casa... 

y en segundos, 

todo eso desapareció



Los testimonios subrayan la pérdida de independencia y la carga

emocional que supone para los pacientes y sus familias, quienes

también ven afectada su dinámica y estilo de vida.

En este contexto, la percepción de éxito no se mide únicamente por

avances físicos, sino por pequeños logros que simbolizan

independencia y progreso en la vida diaria.

Como comenta la hija de una paciente en una de las entrevistas:

“Yo creo que la medición y el éxito es la percepción, es la

percepción del paciente y de los que están alrededor, que algo ha

cambiado para bien.” 

La sensación de mejora se basa en superar retos cotidianos, lo que

refuerza la importancia del apoyo familiar y la resiliencia en el

proceso de recuperación.

Impacto personal y familiar del ictus

Para ella, caminar es una victoria. 

Poder ir sola al baño, ¡un logro!



Las entrevistas realizadas destacan la importancia crucial de la

rehabilitación en el proceso de recuperación tras un ictus, pero

también señalan las barreras significativas que enfrentan muchos

pacientes. 

Los relatos evidencian una disparidad notable en el acceso a

tratamientos de calidad, lo que depende en gran medida de la

situación económica del paciente.

En todos los testimonios, la rehabilitación es mencionada como

una fase determinante. Algunos pacientes lograron avances

considerables, mientras que otros encontraron numerosas

limitaciones en el sistema público de salud, que ofrece terapias de

corta duración y, a menudo, generalizadas. Esto genera

frustración entre quienes dependen exclusivamente del sistema

público para su recuperación. 

Varios pacientes lograron recuperar ciertas funciones gracias a la

rehabilitación intensiva. 

Rehabilitación: limitaciones, desigualdad de
acceso y oportunidades

Empecé a caminar en 2019... La mano izquierda se

pensaba que no la iba a volver a mover nunca más, 

y ahora puedo moverla gracias a la fisioterapia



Desigualdad en el acceso a tratamientos. 

Las limitaciones del sistema público y alternativas privadas.

Las entrevistas reflejan una preocupación recurrente sobre la

desigualdad en el acceso a terapias de calidad. Varios pacientes

señalaron que las opciones ofrecidas por el sistema público no son

suficientes para una recuperación óptima. 

Rehabilitación: limitaciones, desigualdad de
acceso y oportunidades

Si no tienes dinero, no tienes acceso a las mejores

terapias. Yo tuve la suerte de tener un ictus en una

familia con poder adquisitivo

En otros casos, se criticó la falta de personalización en la

rehabilitación ofrecida en centros públicos, lo que limita las

posibilidades de recuperación a largo plazo.

La rehabilitación es vergonzosa. 

Después de tres meses te dejan tirado

La duración y la calidad de las terapias ofrecidas por el sistema

público son percibidas como insuficientes. Varios pacientes

mencionaron que las terapias concluyen tras pocos meses, lo que

no les permite alcanzar una recuperación completa​



Este punto resalta las desigualdades en el acceso a terapias de

calidad y la frustración de los pacientes con los recursos ofrecidos

por el sistema público, en contraste con quienes pueden acceder a

terapias privadas. A pesar de los avances, algunos sienten que

"nunca es suficiente" y que la falta de personalización en la

rehabilitación limita el potencial de recuperación.

En contraste, aquellos que pudieron acceder a tratamientos

privados, y otras terapias privadas, experimentaron un enfoque

más completo que incluía aspectos motores, sensoriales y

cognitivos, proporcionando resultados más satisfactorios​

Rehabilitación: limitaciones, desigualdad de
acceso y oportunidades

Apoyo familiar y rehabilitación en el hogar

En este contexto, los familiares entrevistados muestran cómo han

debido asumir un rol activo y crear “piña” entre ellos para

mantener el soporte emocional y físico de la paciente: 

Mi padre, mi hermano y yo hemos hecho mucha piña; 

pero la gente no sabe cómo reaccionar, se alejan 

porque no saben cómo tratar con ella



Esta falta de comprensión evidencia la necesidad de visibilizar

estos impactos para educar y capacitar a las personas, con el

objetivo de eliminar miedos y prejuicios.

Desde la Fundación VISIBLE, defendemos firmemente que lo que

no se ve, no existe. Por eso, lideramos esfuerzos para hacer

visibles esas afecciones que alteran la calidad de vida, pero que a

menudo pasan desapercibidas. 

Nuestra misión se centra en crear proyectos que permitan

entender y comunicar estos problemas, ya que solo

comprendiendo lo que se vive se puede avanzar hacia un cambio

positivo​.

Nuestro compromiso es claro: visibilizar, investigar y capacitar.

Queremos hacer accesible aquello que ignoramos, transformando

la manera en que la sociedad enfrenta los desafíos que afectan a

miles de personas. Creemos que la educación y la comunicación

son clave para eliminar las barreras del miedo y la incomprensión,

contribuyendo a que los pacientes dejen de sentirse aislados y

malentendidos​

Rehabilitación: limitaciones, desigualdad de
acceso y oportunidades



El sentimiento de invisibilidad y el estigma social son dos aspectos

recurrentes en los testimonios de pacientes que han sufrido un

ictus. A menudo, esta enfermedad deja secuelas que no son

visibles para el resto de la sociedad, lo que agrava la sensación de

soledad y aislamiento. Los pacientes y sus familias describen

cómo la incomprensión y la falta de empatía incrementan el

impacto emocional y social del ictus.

Para muchos pacientes, la falta de empatía es una barrera tan

significativa como las limitaciones físicas. A menudo, las personas

cercanas e incluso los profesionales de la salud no logran

comprender completamente la magnitud de las secuelas. 

Como comentaron varios entrevistados, existe una tendencia

general a pensar que, si no se ven síntomas evidentes, el paciente

está recuperado, lo que puede llevar a su subestimación y a una

falta de apoyo real.

La invisibilidad y el estigma social: La soledad

La invisibilidad es brutal. 

Te ven y piensan que estás bien, 

pero no saben lo que realmente te pasa



Los pacientes a menudo se enfrentan a la incomprensión de su

entorno. Esta falta de visibilidad de sus limitaciones genera un

estigma, llevándolos a sentir que deben justificar constantemente

sus dificultades o síntomas. Esta situación incrementa la carga

emocional y les deja en una posición de vulnerabilidad.

La falta de empatía y comprensión hacia los problemas que sufren

las personas con ictus genera un aislamiento social. 

Además, el estigma de ser percibidos como "enfermos" persiste,

incluso cuando los pacientes han logrado una recuperación

significativa. 

La invisibilidad y el estigma social: La soledad

El problema no es tanto tuyo 

como del entorno que te rodea

No saben como reaccionar. 

Prefieren evitarme



La soledad es uno de los efectos secundarios más comunes del

ictus. Incluso cuando las secuelas físicas son mínimas, las

consecuencias emocionales y psicológicas pueden ser

devastadoras. Los pacientes comparten historias sobre cómo sus

relaciones sociales cambiaron drásticamente tras el ictus. Las

amistades se disuelven, y los familiares, que no siempre saben

cómo actuar, pueden distanciarse para evitar situaciones

incómodas. Esta soledad también se extiende a nivel institucional,

donde muchos pacientes sienten que las estructuras de apoyo del

Estado no están adecuadamente presentes o son insuficientes.

Así reflejas la sensación de abandono tanto a nivel personal como

institucional, sin repetir demasiado la palabra "soledad".

La invisibilidad y el estigma social: La soledad

Te sientes muy solo... 

el Estado te deja solo

Todo el mundo sigue adelante,

pero tu vida se ha parado



Los testimonios reflejan el profundo sentimiento de aislamiento,

donde muchos sienten que, mientras sus allegados continúan con

sus vidas, la suya se ha detenido. Esta desconexión genera una

doble carga: no solo enfrentan los desafíos físicos del ictus, sino

también el aislamiento social que se deriva de la falta de

comprensión.

La invisibilidad y el estigma social: La soledad

Tu mujer se va a trabajar, tu familia está trabajando, 

tus amigos están trabajando... 

estás solo desde por la mañana hasta la noche. 

Luego el ictus te cambia, te cambia totalmente.



Impacto emocional: ansiedad y miedos no visibles

El impacto emocional de un ictus es complejo y va más allá de la

recuperación física. Muchos pacientes experimentan ansiedad,

miedo, e inseguridades que no siempre son evidentes para los

demás. Estas emociones afectan su vida cotidiana, y a menudo,

las personas a su alrededor no logran ver o entender estos

sentimientos internos.

El miedo a la recaída, la pérdida de independencia y la inseguridad

sobre el futuro se convierten en preocupaciones constantes que

acompañan a los pacientes, incluso cuando han logrado superar

muchas barreras físicas.

La invisibilidad y el estigma social: La soledad

Yo soy incapaz de dormir solo en mi casa, 

algo que antes hacía sin problemas

Nos ven y piensan que ya estamos bien, 

pero no ven los miedos que se quedan dentro

del cuerpo, la ansiedad, y otras 

cosas que nunca habías tenido antes.



Falta de información y recursos adecuados

Los familiares de los pacientes también destacan la falta de

comunicación por parte de los profesionales de la salud sobre los

recursos disponibles. La ausencia de información clara y accesible

deja a las familias en una posición vulnerable, dificultando la

búsqueda de apoyo o la identificación de herramientas adecuadas

para la recuperación.

Esto resalta la necesidad de mejorar la comunicación y la

educación en torno al ictus, tanto para los pacientes como para

sus familiares, de modo que puedan acceder a las ayudas

necesarias para una recuperación integral.

La invisibilidad y el estigma social: La soledad

Los profesionales no siempre informan de los

recursos a los pacientes, 

y se quedan perdidos, a su suerte.



Este apartado generó opiniones diversas entre los pacientes y sus

familias durante las entrevistas, especialmente porque muchos de

ellos no lograban imaginar claramente el tipo de dispositivo de

asistencia al que se les preguntaba. Inicialmente, su referencia

eran dispositivos ya existentes en el mercado, como grúas o sillas

de ruedas, o bastones y su percepción sobre estas soluciones era

que aportaban poca ayuda significativa o que resultaban

demasiado costosas para la mayoría. Sin embargo, una vez que se

les explicó el proyecto en fase de desarrollo y se detalló en qué se

estaba trabajando, su opinión cambió de manera notable.

Confusión inicial y expectativas previas

Al comienzo, la falta de información concreta sobre el dispositivo

en desarrollo, incluidas sus características finales, hizo que las

respuestas de los participantes se centraran en sus experiencias

previas con dispositivos de asistencia conocidos. La incertidumbre

sobre la propuesta generaba escepticismo.

Opinión sobre dispositivos de asistencia



Muchos de los entrevistados pensaban en dispositivos

tradicionales, que en su mayoría consideraban de utilidad limitada.

La percepción inicial era que estas herramientas no aportaban

suficiente valor en su día a día y, además, tenían un coste

inasumible.

Los pacientes expresaron que soluciones como grúas o sillas de

ruedas, aunque útiles en ciertos contextos, no se adaptaban a sus

necesidades de independencia y no representaban una verdadera

mejora en su calidad de vida.

Cambio de percepción tras la explicación del proyecto

Cuando se les explicó en detalle el proyecto en fase de desarrollo,

la opinión de los participantes comenzó a cambiar. Comprendieron

que la solución propuesta no era una mera adaptación de

tecnologías existentes, sino un enfoque innovador que buscaba

cubrir las necesidades de movilidad de manera más integral. La

idea de contar con un dispositivo que pudiera ofrecer mayor

independencia y flexibilidad generó una reacción más positiva:

Opinión sobre dispositivos de asistencia



Opinión sobre dispositivos de asistencia

Este tipo de dispositivos pueden proporcionar

un empujón adicional, especialmente para

quienes tienen limitaciones moderadas.

Probablemente, si hubiera tenido un dispositivo,

la experiencia de caminar durante mucho

tiempo habría sido menos agotadora.

El cambio en la percepción fue evidente: la claridad sobre el

proyecto en desarrollo permitió que los pacientes consideraran el

dispositivo como una interesante solución efectiva, siempre y

cuando estuviera adaptado a sus circunstancias particulares y

fuera accesible económicamente.



Barreras económicas y preocupación por el coste

Una constante en las entrevistas fue la preocupación sobre el

coste de estos dispositivos de asistencia. Aunque se les informó

que el precio final aún no estaba determinado, la idea de que la

tecnología pudiera ser accesible generaba confianza. La falta de

subvenciones o apoyo económico adecuado sigue siendo una

barrera significativa.

Esta preocupación subraya la necesidad de trabajar en programas

y soluciones que permitan un acceso económico a tecnologías

innovadoras, asegurando que no solo sean efectivas, sino también

asequibles para todos los pacientes.

Opinión sobre dispositivos de asistencia

El problema es la falta de acceso a dispositivos

adecuados, su alto coste los hace inaccesibles

para muchas familias.



Los pacientes también destacaron la importancia de probar

previamente el dispositivo para evaluar su utilidad real, ya que

muchos han tenido experiencias previas en las que se les

vendieron dispositivos caros que luego no utilizaron, resultando en

una inversión poco rentable.

Opinión sobre dispositivos de asistencia

Los dispositivos son útiles, pero es esencial que se

adapten a la situación específica de cada paciente.

Necesidad de pruebas previas y opciones de renting

Durante las entrevistas, varios participantes mencionaron la

importancia de poder probar los dispositivos antes de adquirirlos,

para asegurarse de que cumplen con sus expectativas y

necesidades. Este tipo de pruebas permitiría a los pacientes

evaluar la eficacia y el impacto del dispositivo en su vida diaria sin

realizar una inversión inicial elevada. Además, se sugirió que los

dispositivos pudieran ofrecerse en modalidad de renting o alquiler,

lo que permitiría su uso temporal y el acceso a una tecnología

avanzada sin la necesidad de una compra definitiva.



Opinión sobre dispositivos de asistencia

La idea del renting no solo facilitaría el acceso a tecnologías

costosas, sino que permitiría que, una vez finalizado su uso, estos

dispositivos pudieran ser accesibles a otros pacientes que los

necesiten. Estudiar soluciones como esta podría ser una vía a

considerar en el futuro desarrollo de tecnologías de asistencia.

En conclusión, los dispositivos de asistencia para la movilidad

generan expectativas y desafíos entre los pacientes. Aunque el

escepticismo inicial es común cuando se desconoce la naturaleza

de la tecnología. El desarrollo de tecnologías accesibles y

adaptadas, para garantizar que todos los pacientes tengan la

oportunidad de recuperar parte de su independencia y mejorar su

bienestar general sigue siendo un elemento clave.

Datos clave:

87% de los entrevistados consideran que los dispositivos de
asistencia mejorarían la calidad de vida.

66% de los encuestados creen que el acceso a dispositivos
adecuados está limitado por su alto coste y la falta de
subvenciones.





Los pacientes entrevistados reflejan una mezcla de aceptación

sobre su estado actual junto con una aspiración por mantener la

estabilidad emocional a futuro. Si bien muchos son conscientes de

que una recuperación completa es poco probable, valoran la

posibilidad de mantener la independencia que han logrado y de

seguir avanzando, aunque sea a un ritmo más lento. Este deseo de

estabilidad se combina con una percepción pragmática, donde la

resiliencia y la adaptación se convierten en pilares fundamentales

para enfrentar la vida post-ictus.

Expectativas sobre el futuro y resiliencia

A mí me gustaría recuperar mi vida, pero ser realista me

ayuda a mantener una estabilidad emocional.

La importancia de aceptar las limitaciones actuales sin perder la motivación.

Siempre digo que no se ha terminado la vida, 

sino que empieza una nueva

Punto de inflexión que marca el inicio de una vida diferente, 
con desafíos pero también nuevas oportunidades.

Mi objetivo es que mi madre no pierda la ilusión, que

mantenga pequeñas metas para seguir adelante

La importancia del apoyo emocional y la estimulación 
para mantener la motivación en el día a día.



Aspectos clave identificados en las entrevistas:

Aceptación realista del estado actual

Muchos pacientes han aprendido a aceptar sus limitaciones y a

valorar la estabilidad que han alcanzado, prefiriendo mantener sus

logros sin esperar mejoras significativas. Esto contribuye a una

mejor gestión emocional y a una mayor resiliencia.

El enfoque no es tanto en "recuperar la vida pasada" sino en

aprender a vivir plenamente dentro de las nuevas condiciones que

impone el ictus.

Deseo de continuar con una vida independiente

A pesar de las dificultades, la mayoría de los entrevistados aspiran

a mantener o recuperar una cierta autonomía. Esto se manifiesta

en la búsqueda constante de pequeñas mejoras y en la adaptación

a sus capacidades actuales. Algunos expresaron el deseo de

contar con mayor acceso a información sobre tecnologías y

recursos disponibles que les permitan seguir avanzando en su

recuperación.

Expectativas sobre el futuro y resiliencia



AImportancia del apoyo emocional

La necesidad de un apoyo psicológico adecuado se repite

constantemente. Se destaca la relevancia de proporcionar

acompañamiento emocional no solo a los pacientes, sino también

a sus familias, quienes muchas veces cargan con el impacto

emocional del ictus.

Resiliencia ante las adversidades

Las historias compartidas en las entrevistas reflejan un fuerte

espíritu de resiliencia. Los pacientes, a pesar de las dificultades,

buscan adaptarse a sus nuevas realidades y mantener una

perspectiva positiva, reconociendo que el camino es lento y lleno

de desafíos, pero que vale la pena avanzar.

Expectativas sobre el futuro y resiliencia

Datos clave:

El 54% de los pacientes entrevistados no espera grandes mejoras
en su condición, pero valoran la estabilidad emocional y funcional
que han logrado.
El 73% destaca la necesidad de un apoyo emocional y psicológico
más accesible y constante para enfrentar los desafíos diarios.
El 60% muestra interés en acceder a más información sobre
tecnologías y recursos que faciliten su recuperación y autonomía.



El análisis de las entrevistas y encuestas confirma que el ictus tiene

un impacto devastador en la calidad de vida de los pacientes,

afectando tanto su independencia como su bienestar general. Este

impacto se refleja en la pérdida de autonomía, las barreras

económicas, y las afectaciones emocionales que enfrentan tanto

los pacientes como sus familias. Para mitigar este impacto, se

necesitan políticas más inclusivas, terapias accesibles, y

tecnologías adecuadas que permitan a los pacientes mantener su

independencia y mejorar su calidad de vida de forma sostenible.

Impacto identificado en las entrevistas

1.Pérdida de autonomía:

La mayoría de los pacientes y sus familiares destacan la dificultad

para mantener una vida independiente tras el ictus. Las tareas

diarias, que antes se realizaban sin esfuerzo, se convierten en

desafíos significativos que requieren apoyo constante.

Una paciente menciona que “probablemente si hubiera tenido un

dispositivo, la experiencia de caminar durante mucho tiempo habría

sido menos agotadora para mi madre,” haciendo referencia a la

importancia de herramientas que puedan facilitar la movilidad sin

comprometer la independencia del paciente​.

Impacto en la calidad de vida y recomendaciones



2.Barreras económicas:

Un aspecto recurrente es la falta de recursos económicos que

impide el acceso a terapias y dispositivos avanzados, lo que crea

una desigualdad significativa entre quienes pueden costear

opciones privadas y aquellos que dependen del sistema público.

“Si no tienes dinero, no tienes acceso a las mejores terapias”

3.Afectación psicológica y emocional:

Los pacientes expresan la necesidad de contar con apoyo

emocional continuo para enfrentarse a las consecuencias del ictus.

Esto incluye la adaptación a nuevas limitaciones y la aceptación de

una vida que ha cambiado de manera drástica.

Se subraya la importancia de mantener la motivación y la ilusión

para seguir adelante, indicando que la resiliencia es un componente

fundamental para la recuperación.

Impacto en la calidad de vida y recomendaciones



Recomendaciones para mejorar la calidad de vida

1.Mejorar la autonomía de los pacientes:

Incrementar la disponibilidad y accesibilidad de tecnologías que

faciliten la movilidad y permitan a los pacientes realizar actividades

cotidianas con mayor independencia.

Es crucial que estas tecnologías sean asequibles y adaptadas a las

necesidades específicas de cada paciente, como lo señalaron

algunos pacientes en sus entrevistas. 

2.Acceso equitativo a terapias de rehabilitación:

Crear programas de rehabilitación que sean más largos,

personalizados y accesibles para todos los pacientes, sin depender

de los recursos económicos de cada familia. Los entrevistados

consideran que la rehabilitación ofrecida por el sistema público es

insuficiente, y es necesario asegurar que todos tengan acceso a

terapias de calidad​.

Impacto en la calidad de vida y recomendaciones



1.Soporte emocional adecuado a las familias:

Implementar programas de apoyo psicológico no solo para los

pacientes, sino también para sus familias, quienes a menudo

asumen roles de cuidadores sin preparación previa. La importancia

de una red de apoyo efectiva​.

2.Desarrollar dispositivos accesibles y efectivos:

Asegurar que los dispositivos de asistencia sean asequibles y

fáciles de usar para mejorar la calidad de vida. Los pacientes han

expresado la necesidad de probar los dispositivos antes de

adquirirlos para verificar su utilidad real, evitando así inversiones

costosas en soluciones que no cumplen con sus expectativas.

Estas recomendaciones son fundamentales para construir un

entorno más inclusivo que responda a las necesidades de los

pacientes de ictus y sus familias, facilitando su adaptación y

mejorando su calidad de vida a largo plazo.

Impacto en la calidad de vida y recomendaciones



El estudio confirma que el ictus tiene un impacto devastador en la

calidad de vida de los pacientes, afectando tanto su autonomía

física como su bienestar emocional y social. A pesar de los avances

médicos, existe una necesidad urgente de políticas más inclusivas

y tecnologías accesibles que puedan devolver la independencia y

dignidad a los pacientes afectados.

La introducción de dispositivos de asistencia para la movilidad se

presenta como una oportunidad crucial para mejorar la vida diaria

de los pacientes. Sin embargo, es esencial que estos dispositivos

sean asequibles y personalizados, adaptándose a las necesidades

específicas de cada paciente para maximizar su efectividad. Los

datos obtenidos indican que existe una clara disposición entre los

pacientes a utilizar estas tecnologías, siempre que puedan

probarlas previamente y contar con opciones económicas como el

renting.

Visibilizar la vida después del ictus es fundamental, no solo para

mejorar la atención sanitaria, sino para educar a la sociedad y

eliminar estigmas. Sumemos más vida a los años, y no más años a

la vida, asegurando que todos los pacientes tengan acceso a los

recursos necesarios para una vida digna e independiente.

Conclusiones generales



Compromiso

Desde la Fundación VISIBLE, abordamos estos desafíos

con un enfoque claro: lo que no se ve, no existe. Nuestro

compromiso es visibilizar las secuelas invisibles del ictus y

proporcionar a los pacientes una plataforma donde sus

voces sean escuchadas y valoradas. Creemos firmemente

que la comprensión es el primer paso hacia un cambio real

y positivo. Por eso, nuestro trabajo se centra en capacitar

a la sociedad para que entienda y apoye a los afectados,

eliminando los miedos y estigmas que generan distancia.

La Fundación VISIBLE lidera iniciativas que no solo se

enfocan en hacer visibles estos impactos, sino también en

educar a la población para fomentar un entorno más

comprensivo y empático. Nos esforzamos por desarrollar

proyectos que generen conciencia sobre las secuelas

invisibles del ictus, proporcionando apoyo constante a los

pacientes para que no se sientan solos en su proceso de

recuperación y facilitando herramientas que les ayuden a

integrarse plenamente en la sociedad.



Compromiso

Además, la Fundación VISIBLE reconoce la importancia del

trabajo conjunto con otras entidades, y pone a disposición

este informe para colaborar en la visibilización de todo

aquello que no se ve, pero que impacta significativamente

la calidad de vida. La vida después del ictus es una etapa

crucial que no debe olvidarse, ya que revela el verdadero

alcance de la enfermedad y sus consecuencias en los

pacientes y sus familias. Nuestro objetivo es asegurar que

estas experiencias sean escuchadas, comprendidas, y que

se conviertan en la base para desarrollar políticas y

soluciones que realmente respondan a las necesidades de

aquellos que viven después de un ictus.

Con esta visión, buscamos construir una sociedad más

empática y equitativa, donde la calidad de vida de cada

persona afectada por el ictus esté en el centro de la

atención, asegurando que todos los pacientes tengan la

oportunidad de recuperar su independencia y vivir con

dignidad.



Trabajamos con la convicción de

hacer una sociedad mejor, en la

que todos los asteriscos sean

vistos, y en la que se les dé la

importancia que merecen.

Visibilizar el impacto del ictus en la

vida de los pacientes, en la sociedad

y en el coste sanitario y social es

imprescindible.
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