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"Un pequeño 
paso cuenta"

El ictus sigue siendo una de las principales

causas de discapacidad en adultos y

mayores, y una de las experiencias vitales

más transformadoras para quienes la

sufren. Más allá de las cifras médicas, cada

ictus deja tras de sí una historia: la de una

persona que tiene que reaprender a vivir, y

la de una familia que reorganiza su vida en

torno a los cuidados.
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Resumen ejecutivo
"Un pequeño paso cuenta"

82%
Dependencia Continua

Necesitan ayuda permanente en fase crónica

93%
Secuelas Significativas

Presentan impacto funcional importante

63%

Ayuda Diaria

Requieren asistencia

constante

44%

Impacto Emocional
Tristeza, ansiedad o 

frustración persistente

1/6

Apoyo Psicológico

Reciben atención profesional

de salud mental

pagaría más

si reduce otros costes

El apoyo familiar

Mejora calidad de vida en +18 puntos

El Ictus deja huella
No se borra con el alta médica

Acompañamiento Integral
Apoyo psicológico y soluciones sostenibles

Verdadero Valor
Devolver tiempo, autonomía y esperanza

Detrás de cada cifra hay un nombre, una historia y un asterisco. La visibilidad también cura.

51.8%
Disposición a pagar

Solución que devuelva movilidad o autonomía

34.9%

Todo es esfuerzo y dinero, pero también esperanza compartida.

— Superviviente, 52 años

Sentir que tengo una oportunidad real de mejorar.

— Superviviente, 56 años

Recuperar autonomía es volver a tener dignidad.
Es recuperar confianza, autoestima y esperanza.
Son pasos pequeños que cambian todo,
porque detrás de cada avance hay una historia
que el ictus no pudo borrar.

El valor percibido no se mide en euros, sino en equilibrio y 
autonomía.
Los cuidados invisibles (tiempo, esfuerzo y esperanza) 
siguen siendo la base de la recuperación.

“El ictus no entiende de clases sociales, pero su recuperación sí”
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Propósito y 
enfoque del informe

El informe ICTUS 2025 de la Fundación

Visible nace con el propósito de visibilizar

esas historias y de aportar datos reales sobre

cómo cambia la vida tras un ictus, qué

secuelas permanecen, y qué apoyos —o

ausencias— marcan el proceso de

recuperación.

El lema de este año, "Un pequeño paso

cuenta", recoge el espíritu que une a

supervivientes y cuidadores: avanzar, aunque

sea poco, sigue siendo avanzar.

Hallazgo clave: Aunque la

atención hospitalaria inmediata

ha mejorado, el verdadero

desafío comienza después.

La falta de continuidad

rehabilitadora, el impacto

emocional sostenido y la carga

del cuidador son las grandes

asignaturas pendientes en la vida

después del ictus.

Metodología del estudio

Encuesta

Se recibieron 130 respuestas en total, de 

las cuales se validaron 93 cuestionarios 

completos, distribuidos entre personas 

que han sufrido un ictus, familiares 

cuidadores y profesionales del ámbito 

sanitario y social.
• 85 participantes tenían una relación 

directa con un caso de ictus 

(superviviente o cuidador principal)

• Bloques de preguntas sobre secuelas, 

autonomía, apoyo recibido, impacto 

emocional, costes y percepción social

• Análisis cuantitativo calculando 

proporciones sobre respuestas válidas 

e identificando patrones

Entrevistas testimoniales en 
profundidad

8 personas (supervivientes y familiares) 

para comprender el componente 

emocional y social detrás de los datos.

Entrevistas testimoniales que aportan 

matices sobre la experiencia cotidiana, la 

relación con el sistema sanitario y la 

resiliencia personal y familiar.

La combinación de ambas fuentes 

permite ofrecer una visión integral: los 

números explican la magnitud del 

problema, mientras las voces lo hacen 

visible. 
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Perfil de los participantes

Fase crónica Fase subcrónica Fase aguda Otros

Distribución por fase de evolución. Porcentaje de supervivientes

Detrás de cada cifra hay una historia de

recuperación. La mayoría de los supervivientes

encuestados son personas en plena vida

profesional y familiar, que han tenido que

reconstruirse tras un ictus y aprender a convivir

con sus secuelas.

La mayoría de los casos (67,1 %) se encuentran en fase crónica —más de dos años después del

ictus—, confirmando que el estudio refleja la realidad sostenida de la recuperación, no solo la fase

hospitalaria inicial.

Fase aguda: comprende los primeros

días o semanas tras el ictus (hasta un

mes). Es la etapa de atención médica

inmediata y mayor vulnerabilidad.

Fase subcrónica: abarca del primer

mes a los seis meses posteriores. Es

el periodo de mayor potencial de

recuperación neurológica y

rehabilitación activa.

Fase crónica: a partir de los seis

meses o un año. Las secuelas se

estabilizan y la recuperación depende

del mantenimiento, la adaptación y el

apoyo psicosocial.

Fuentes: European Stroke Organisation (ESO).

Guidelines for Management of Ischaemic Stroke and

Transient Ischaemic Attack, 2021. Winstein CJ et al.

Guidelines for Adult Stroke Rehabilitation and Recovery.

Stroke, 2016;47:e98–e169.Grupo de Estudio de

Enfermedades Cerebrovasculares (GEECV-SEN). Guía

SEN de manejo del ictus, Sociedad Española de

Neurología, 2022.

Perfil de los supervivientes
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“El ictus ya no es una enfermedad solo de mayores; impacta 

cada vez más en personas en edad laboral y con 

responsabilidades familiares.”

La edad media de los supervivientes participantes en la encuesta es de 56,9 años. (mediana 

57). 

El 76,5 % de los pacientes se encontraba en edad laboral activa, evidenciando el creciente 

impacto del ictus en personas en plena vida profesional y familiar.

Distribución de edad de los participantes - % de participantes

La edad del ictus
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Impacto físico y funcional

74.1%
Conserva secuelas

Personas afectadas que 

mantienen secuelas

tras el ictus

85%
Necesita ayuda 

diaria

Para realizar tareas

básicas cotidianas

44.7%
Alta dependencia

Cumple criterios de alta 

dependencia básica

Las secuelas más frecuentes son la

dificultad para caminar (43,5 %), los

cambios de carácter o ánimo (41,2 %) y

los problemas de memoria o

concentración (31,8 %).

Dificultad

para caminar

Cambios de 

carácter / 

ánimo

Problemas 

de memoria

En conjunto, seis de cada diez presentan

alguna secuela de movilidad —ya sea parálisis

parcial, alteraciones del equilibrio o debilidad

en un lado del cuerpo—. Cuatro de cada diez

supervivientes utilizan productos de apoyo

(bastón, muleta, andador o silla), y una de

cada cuatro personas manifiesta fatiga

constante, incluso entre quienes recuperaron

la movilidad.

Estos datos confirman que el impacto funcional del ictus va mucho más allá de la 

pérdida motora: afecta la energía, el equilibrio y la sensación de control sobre el 

propio cuerpo.
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Impacto emocional y apoyo 
psicológico

El 44 % de los participantes expresa emociones negativas persistentes

—tristeza, ansiedad, frustración, miedo o culpa— en su día a día. Entre

ellas, la tristeza y la ansiedad son las más frecuentes, seguidas de la

frustración y el miedo a recaer, que aparecen con mayor intensidad en

quienes han sufrido más de un episodio o conviven con secuelas visibles.

Solo un 16 % declara haber recibido apoyo psicológico profesional, lo

que pone de manifiesto la brecha existente entre las necesidades

emocionales y la atención real que se ofrece tras el alta hospitalaria.

El sentimiento de inseguridad y el miedo a recaer son recurrentes,

reflejando una carga emocional que acompaña a los supervivientes mucho

después de la fase médica.

44%

Emociones 
negativas

16%

Apoyo 
psicológico

Casi uno de cada diez participantes expresa además culpa o sensación de ser una carga para

su entorno, especialmente entre mujeres y personas en edad laboral activa.

Frente a ello, un 24,7 % manifiesta haber alcanzado cierta aceptación y resiliencia, mostrando

que la recuperación emocional también puede abrir un espacio de aprendizaje, gratitud y

búsqueda de sentido.

Los porcentajes no suman 100 % porque podían 

elegirse varias emociones. Los datos muestran la 

frecuencia de cada sentimiento, evidenciando que 

pueden coexistir en el proceso de recuperación.

+70% Experimenta cambios emocionales
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Para muchas personas, el proceso se convierte en una reconstrucción interior: aprender a

vivir con una nueva versión de sí mismos, aceptar los límites y recuperar sentido en la

cotidianeidad.

“Al principio frustración, tristeza y desesperación... 

después del duelo, soy feliz y tengo ganas de ayudar a otros.”

La falta de apoyo psicológico estructurado prolonga la vulnerabilidad emocional,

mientras que los testimonios recogidos en el estudio evidencian la importancia del

acompañamiento continuado y del amor como motor de reconstrucción tras la enfermedad.

Estas cifras confirman que el ictus no solo deja huellas físicas: también redefine la

identidad personal y las relaciones afectivas.

Las emociones no son solo una 

consecuencia del ictus, 

sino una parte esencial 

de su abordaje.



www.fundacionvisible.org

Apoyo familiar, social y costes 
económicos

La mayoría de los testimonios coinciden en que el ictus no 

afecta solo a quien lo sufre, sino a toda la red que lo acompaña.

Apoyo profesional: 48,4%

Cuenta con algún tipo de ayuda profesional (fisioterapia, logopedia, 

psicología o terapia ocupacional)

Apoyo informal: 37,6%

Depende principalmente de familiares, amigos o vecinos

Sin ayuda: 34,4%

No recibe ningún tipo de ayuda

Casi una de cada cinco personas (19,3 %) cuenta con doble apoyo: profesional y familiar. Este

grupo suele mostrar mejor valoración de calidad de vida y mayor continuidad en la

rehabilitación.

Pese a esto, solo el 15 % de los cuidadores ha recibido formación específica para atender a la

persona afectada, y un tercio (33,3 %) reconoce un nivel de sobrecarga alto o muy alto. Uno

de cada cinco cuidadores afirma haber tenido que reducir su jornada o abandonar su trabajo,

reflejando el impacto laboral del cuidado.

Nadie se recupera solo.

60% de los familiares de pacientes de ictus 
deja su trabajo para convertirse en cuidadores
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• Rehabilitación (fisioterapia o terapia ocupacional): 102 €/mes (35,5 % de los hogares con gasto).

• Adaptación del hogar o transporte: 61 €/mes (23,7 % con gasto).

• Cuidador profesional: 40 €/mes (15,1 % con gasto).

• Cuidador informal: 36 €/mes (15,1 % con gasto).

• Otros costes (medicación, transporte, materiales): 82 €/mes (38,7 % con gasto).

Gastos tras el ictus (% de hogares).Un mismo hogar puede tener varios tipos de gasto.

Gastos mensuales medios relacionados con el ictus:

Impacto Visible

Apoyos Recibidos

Carga del Cuidador

Consecuencias Laborales

Costes Ocultos

Los principales costes recaen en la rehabilitación y la adaptación del hogar, pero más de

un tercio menciona otros gastos indirectos no cubiertos.



www.fundacionvisible.org

Adaptaciones 
adecuadas en 
el hogar

Solo una de cada cuatro personas (25 %) dispone de adaptaciones adecuadas en el hogar,

pese a que un 74 % mantiene secuelas motoras. El 23,7 % de los hogares asume algún coste

mensual en este concepto, generalmente los más dependientes o con parálisis.

En cambio, muchos participantes mencionan no poder realizar las obras necesarias por falta de

apoyo económico, evidenciando una brecha clara entre necesidad y capacidad de adaptación.

El dato confirma una desigualdad structural.

Solo una parte de quienes más las necesitan logra adaptar su hogar.

La capacidad económica y el acceso a ayudas marcan la diferencia en la recuperación.

57%
de los supervivientes

considera que su rehabilitación fue 

insuficiente o interrumpida 

antes de tiempo

Rehabilitación

La recuperación no se mide en meses. 

El ictus no termina con el alta médica.
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Disposición a pagar 
por recuperar la movilidad

51.8%
Dispuestos a pagar

Más de la mitad de los

participantes muestra disposición a

pagar por una solución que les

devuelva la movilidad o autonomía

35%
Dispuesto a superar los 500€ mensuales

Más de un tercio de los participantes estaría

dispuesto a pagar más de 500 € al mes por

recuperar la movilidad y la autonomía.

Rango (€ / mes) %

< 500 € 16,8 %

500–1.000 € 15,7 %

> 1.000 € 19,3 %

No aplica 48,2 %

¿Cuánto estarías dispuesto/a

a pagar por volver a andar?

Base: supervivientes y familiares

“El 80 % de mis ingresos, si 

con eso tuviera una 

oportunidad real de mejorar.”

La decisión no es económica, es humana.

La movilidad y la autonomía pesan más que el dinero.

Si analizamos el extremo superior, uno de cada cinco (19%) superaría, incluso, los 1.000 €

mensuales. Este dato refleja la intensidad del valor percibido de “volver a andar”, no como

un lujo, sino como un símbolo de dignidad, independencia y recuperación de la vida previa al

ictus.
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Cuando el valor 
depende del bienestar
En salud, el valor percibido por supervivientes y familiares rara vez coincide con los

parámetros clínicos tradicionales. Con frecuencia, el sistema mide el éxito en función de

escalas médicas, tiempos de rehabilitación o indicadores de capacidad física, pero no siempre

escucha lo que realmente importa a quienes viven el día a día del ictus. Para quienes

conviven con las secuelas de un ictus, el verdadero valor está en la calidad de vida

recuperada, en el tiempo ganado, y en el alivio de los costes que acompañan a la

dependencia.

Un tercio de los participantes aumentaría su disposición a pagar si la

solución tecnológica redujera otros costes asociados.

Este resultado apunta a que la decisión económica está mediada por el

ahorro potencial y la percepción de sostenibilidad familiar, más que por el

valor absoluto de la tecnología.

Cambiaría tu disposición a pagar %

Sí 34,9

No 26,5

No lo sé 38,6

“El verdadero valor
en salud, se mide en
bienestar, no solo en
resultados clínicos”

Desde la Fundación VISIBLE lo afirmamos a menudo: una

solución vale cuando mejora la vida, no solo cuando mejora

un síntoma. Por eso, la tecnología que ayuda a caminar,

comunicarse o desenvolverse sin ayuda no se percibe

únicamente como un avance médico, sino como una vía

hacia la sostenibilidad familiar y emocional.

La innovación deja de ser un coste y se convierte en una

inversión sostenible.
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Para comprender mejor el impacto sostenido del ictus, hemos cruzado distintas variables entre

los principales indicadores del estudio: fase de evolución (crónica o subcrónica), grado de

dependencia, presencia de secuelas, apoyo familiar y percepción de calidad de vida, con el

objetivo de identificar relaciones entre factores físicos, emocionales y sociales que permitan

interpretar mejor la carga real de la enfermedad.

De este análisis se observa que la dependencia no desaparece con el tiempo, sino que tiende a

mantenerse o agravarse. Cuanto más prolongada es la evolución, mayor es la probabilidad de

necesitar ayuda. Un dato que cualquier persona cercana al ictus reconoce, pero que no siempre

es visible en los datos oficiales.

El apoyo familiar emerge como un factor determinante: mejora 18 puntos porcentuales la

percepción de calidad de vida respecto a quienes no cuentan con él.

Sin embargo, como expresaba Ana, superviviente de ictus,

“Vivimos en un sistema sanitario 
demasiado familia-dependiente”. 

No podemos olvidarnos de quienes no tienen ese círculo, viven solos o alejados de sus

familiares, sin medios suficientes, o de quienes no desean ser simplemente una carga.

La red que sostiene la 
recuperación

74.1%
De las personas 

con dependencia 
están en fase crónica

93%
De quienes necesitan apoyo 

permanente presentan 
secuelas significativas. 

Un sistema que depende de cuidadores no reconocidos 

ni apoyados no puede sostenerse a largo plazo.
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Más de ocho de cada diez personas con dependencia permanecen en esa etapa, lo

que confirma la necesidad de acompañamiento sostenido más allá del alta hospitalaria.

La falta de formación y de apoyos estructurales agrava la carga económica y emocional,

especialmente en la fase crónica.

Contar con una red de apoyo mejora de forma clara la percepción de bienestar, mientras que su

ausencia incrementa la sobrecarga psicológica, física y práctica.

Los datos económicos refuerzan esta visión: aunque los gastos directos disminuyen con el

tiempo, la presión financiera familiar no desaparece, porque se transforma en cuidados no

remunerados y pérdida de autonomía.

Desde la Fundación Visible, defendemos que reconocer este esfuerzo invisible es esencial para

diseñar soluciones que acompañen a las personas, no solo a sus síntomas.
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La voz de los protagonistas

"Te cambia la vida de un día para otro. No solo a ti, sino a los 
tuyos. De repente necesitas ayuda para todo, y no sabes 
por dónde empezar."

— Yolanda, superviviente de ictus

Detrás de cada cifra hay una historia, y detrás de cada historia, una persona que ha aprendido

a reconstruirse. Los testimonios recogidos muestran la otra cara del dato: las emociones, las

pérdidas y los pequeños logros que marcan la vida después del ictus.

"Pasas de ser pareja 

a ser enfermera. 

Nadie te prepara 

para eso."

— Engracia, pareja de Juan Antonio

"Cuando sales del hospital 
parece que todo se acaba, 

pero en realidad ahí 

empieza todo. Si no puedes 
pagar más sesiones, te 

quedas parado."

— Conrado, superviviente

"Cada pequeño avance te 
da esperanza, pero te das 

cuenta de que estás solo 

en ese camino."

— Eulalia, superviviente

El 57 % de los supervivientes considera que su rehabilitación fue insuficiente o 

interrumpida antes de tiempo, y solo una minoría ha podido mantener terapias privadas. 

Esta frase se alinea con el lema del informe:

"Un pequeño paso también cuenta", que aparece

de manera espontánea en varias entrevistas como

símbolo de esfuerzo y gratitud hacia los progresos,

por mínimos que sean.



www.fundacionvisible.org

Porque la autonomía salva vidas, 
también las invisibles.

A quienes no sobrevivieron al después

Le ponemos voz a una historia.
Sin nombre, porque no es una sola.

Hay vidas que el ictus no arrebata en un instante,
sino poco a poco.

Vidas que se apagan entre la pérdida de autonomía,
la dependencia forzada

y el silencio de un día tras otro sin poder decidir.

Da igual si hay familia, cariño o cuidados.
Cuando el ictus te priva de tu independencia,

te roba una parte esencial de ti mismo.
Y a veces, cuando esa parte no se recupera,

cuando la esperanza se agota,
algunas personas deciden marcharse.

No figuran en las estadísticas de mortalidad por ictus,
pero su historia también pertenece a él.

Son muertes invisibles, fruto del peso emocional,
de la frustración y del cansancio de no poder volver a ser.

Por ellas —y por todos los que aún luchan—
debemos seguir buscando soluciones que devuelvan

autonomía, dignidad y sentido.

Porque no se trata solo de vivir más,
sino de poder vivir mejor.

La recuperación no termina cuando el cuerpo se estabiliza. Empieza cuando una persona 

vuelve a sentirse capaz, útil y libre. Lo invisible (la carga emocional, el esfuerzo de los 

cuidadores, la soledad, el coste de cada avance) también forma parte de la rehabilitación.

Por eso necesitamos innovación con propósito: tecnología que devuelva movimiento, 

soluciones que devuelvan esperanza, y proyectos que hagan visible lo que el sistema no 

alcanza a ver.

Porque la verdadera innovación es la que transforma vidas.

Hay vidas que el ictus no arrebata en un instante, sino poco a poco.
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Recomendaciones
y líneas de acción

01

Acompañar más allá del alta 
hospitalaria

Protocolos de continuidad asistencial que

aseguren seguimiento domiciliario, orientación

y acceso a terapia fuera del hospital. El ictus

no termina con el alta médica: comienza una

nueva etapa en la que el superviviente

necesita guía, confianza y esperanza.

02

Cuidar también a quien cuida

Reconocer la figura del cuidador informal y

garantizar medidas de apoyo reales:

formación básica en cuidados, programas de

respiro familiar, cobertura económica y

flexibilidad laboral.

03

Reducir la desigualdad territorial y 
económica

Políticas públicas que impulsen la

rehabilitación domiciliaria y comunitaria, y que

promuevan la prescripción de tecnología

accesible como los dispositivos de asistencia

o robótica de bajo coste.

04

Apostar por la tecnología como 
aliada humana

Fomentar proyectos de validación clínica y

social de soluciones tecnológicas, integrando

la voz de los supervivientes y su entorno en su

desarrollo. La tecnología no cura por sí sola,

pero puede devolver movimiento, dignidad y

esperanza.

05

Incorporar la voz de los 
supervivientes y su entorno
en la toma de decisiones

Incluir la perspectiva de supervivientes en

comisiones clínicas, procesos de diseño de

servicios y campañas de sensibilización para

mejorar la calidad y pertinencia de las políticas

públicas.

06

Promover la sensibilización y 
educación social

Campañas de visibilización y espacios de

encuentro que devuelvan presencia a quienes

viven con secuelas. Visibilizar no es solo

contar, es hacer ver.
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La importancia de los asteriscos. 
La importancia de ver lo invisible.

"Mi marido tuvo que volver a
enamorarse de mí, de esta nueva
yo. Y yo tuve que aprender a
quererme otra vez."

— Yolanda, superviviente

El Informe ICTUS 2025 confirma que, aunque los avances médicos han mejorado la

supervivencia, la verdadera brecha sigue siendo humana y social.

La falta de continuidad asistencial, la sobrecarga del cuidador y la invisibilidad de las secuelas

no se corrigen con tecnología sola, sino con políticas y actitudes que pongan a la persona en el

centro.

El ictus marca un antes y un después, pero

también abre caminos nuevos.

Las historias muestran que la recuperación

no consiste solo en volver a caminar o

hablar, sino en reaprender a vivir con una

nueva identidad, con otros tiempos, otras

prioridades y otra mirada.

El ictus cambia la vida, pero

también puede cambiar la

manera en que miramos la

salud, el cuidado y la

innovación.

Ver lo invisible es, al fin y al cabo, el primer paso para

hacerlo visible.
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Yolanda
Superviviente de ictus

“Parece que estás bien, 
pero no lo estás. 

Nadie lo ve”

Yolanda sufrió un ictus a una edad en la que nadie lo espera, 29 años. Llevaba una vida activa,

trabajaba, hacía voluntariado y disfrutaba de su independencia. De un día para otro, todo

cambió. El daño cerebral le provocó una pérdida severa de memoria y de capacidad de

concentración. “Fue como si mi cabeza se apagara”, explica. Durante los primeros meses no

recordaba nombres, lugares ni rutinas. Tuvo que volver a aprenderlo todo: quién era, quiénes la

rodeaban, cómo se hacía cada cosa. Desde fuera, su recuperación parece buena —camina,

habla, sonríe—, pero por dentro vive con una limitación constante: su mente ya no responde

igual. “No puedo pensar como antes. No me salen las palabras, no me acuerdo.”

Esa desconexión interior ha sido su mayor reto. Antes se definía por su trabajo, su energía, su

capacidad de hacer. Hoy vive con la frustración de no poder mantener el ritmo de antes ni

recuperar la independencia que la hacía sentirse ella misma. “Yo era una persona muy activa.

Ahora hay días que no sé qué hacer con tantas horas.”

El ictus no solo le quitó funciones, también le cambió la manera de estar en el mundo. Aprendió

a convivir con el cansancio mental, la lentitud y la sensación

de vacío. “Parece que estás bien, pero no lo estás. Nadie lo ve.”

Con el tiempo, ha encontrado una forma de reconstruirse

ayudando a otros supervivientes. Yolanda ha creado una

asociación (Vidas tras un ictus) donde comparte

su experiencia y escucha la de quienes acaban de pasar por lo mismo. Dice que hablar con

otros pacientes y supervivientes le da sentido.

“Ayudar me ayuda. 

Si mi historia sirve para alguien, ya vale la pena.”
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Conrado
Superviviente de ictus

“El ictus me avisó muchas 

veces antes de llegar, 

pero no lo quise escuchar.”

Conrado sufrió un ictus isquémico que los médicos atribuyen a factores prevenibles. Antes del

episodio llevaba una vida normal, pero mantenía hábitos de consumo regulares de tabaco y

alcohol. En revisiones médicas previas ya le habían advertido del riesgo elevado de sufrir un

accidente cerebrovascular si no modificaba su estilo de vida.

El ictus se produjo de forma repentina. Al recibir el alta, se le derivó a rehabilitación ambulatoria,

pero el proceso resultó intermitente.

Actualmente conserva secuelas motoras importantes: el lado izquierdo del cuerpo permanece

débil, con rigidez en la pierna y el brazo. Camina con bastón despacio, arrastrando la pierna, y

se fatiga con facilidad. Para desplazamientos más largos utiliza una silla de ruedas motorizada.

La fatiga diaria y la lentitud general condicionan toda su rutina.

“Lo de no caminar,

no lo tengo asumido”

El ictus modificó su vida de forma definitiva. Ya no

realiza actividades sociales como antes y limita las

salidas por miedo a caídas.

El sistema público no le ha ofrecido un plan

continuado de rehabilitación, y las opciones

privadas son económicamente inviables para él.

Su evolución se ha estancado y asume que las

secuelas serán permanentes.
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Juan Antonio
Superviviente de ictus

“Caí tres veces, 

pero siempre me levanté.”

Juan Antonio ha sufrido tres ictus en diferentes momentos de su vida, el último durante la

pandemia. Cada episodio supuso un nuevo comienzo, marcado por la incertidumbre y la

necesidad de volver a aprenderlo todo. A pesar de las secuelas, conserva la energía, el humor y

las ganas de vivir que lo caracterizan.

Su recuperación ha sido un recorrido de lucha y optimismo. Reconoce que no fue fácil aceptar

la dependencia ni la pérdida de fuerza, pero su determinación y el apoyo de su pareja,

Engracia, fueron clave para salir adelante. “Pasas de ser independiente a necesitar ayuda para

todo, y eso te cambia por dentro”, explica.

La motivación de Juan Antonio nace del deseo de seguir siendo él mismo, de recuperar su

independencia y de compartir su experiencia con otros pacientes y supervivientes. Ha creado la

asociación Vidas tras un ictus, desde la que impulsa actividades, encuentros y

acompañamiento entre personas que viven con secuelas. Gracias a su iniciativa, varios

supervivientes encuentran apoyo emocional y orientación práctica durante la rehabilitación.

Su testimonio muestra cómo la actitud y el sentido del

humor pueden convertirse en una herramienta terapéutica.

Para él, la recuperación no solo depende del cuerpo, sino

también de la mente y del propósito: ayudar a otros a

entender que, incluso después del ictus, la vida continúa y cada pequeño paso cuenta.
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Engracia
Pareja y cuidadora

“He podido por narices 

y con mucho coraje”

Engracia ha acompañado a su marido, Juan Antonio, a lo largo de sus tres ictus.

Su vida se convirtió en un equilibrio constante entre el trabajo, los cuidados y el miedo a

perderlo.

Describe los primeros años como un torbellino de incertidumbre, miedo y cansancio. Cada

recaída, cada operación, significaban volver a empezar.

Engracia habla del cuidado como una mezcla de sacrificio y cariño, de agotamiento y esperanza.

A veces se siente agotada, pero no permite que su marido se rinda: lo anima, lo exige y lo

impulsa a mantenerse activo. Su mayor miedo es que vuelva a ocurrir, aunque asegura que tras

todo lo vivido solo pide salud y tranquilidad.

Su relato refleja el papel silencioso pero esencial de los

cuidadores: esas personas que sostienen la vida

cotidiana cuando el sistema y las fuerzas flaquean.

“Lo he pasado mal, 

muchísimo, 

pero no por mí, por él”

Durante los ingresos, vivió la angustia de no saber si saldría

adelante, especialmente en el último ictus, en plena

pandemia, cuando no podía acompañarlo en el hospital.

Aun así, nunca perdió la entereza ni el amor.
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Eulalia
Superviviente de ictus

“Lo que más echo de menos es 
mi independencia… no la valoras 
hasta que la pierdes.”

Eulalia era docente y doctora universitaria cuando un ictus le cambió la vida.

Sufrió un ictus isquémico que le afectó la parte izquierda del cuerpo. Antes del episodio llevaba

una vida activa, trabajaba y era independiente.

Un día cualquiera, notó que su cuerpo no respondía, y a partir de entonces nada volvió a ser

igual. Tras semanas de hospitalización, comenzó una rehabilitación larga y exigente. La

movilidad mejoró parcialmente, pero las secuelas permanecen. Eulalia arrastra la pierna

izquierda, necesita apoyo para caminar y sufre una fatiga constante que condiciona toda su

rutina. “No es solo el cansancio físico, es que el cuerpo no te obedece, y eso desespera”,

explica.

La parte más dura, reconoce, no ha sido solo la pérdida

de movilidad, sino la pérdida de autonomía. Vivir con la

sensación de dependencia, no poder salir sola, no poder

cocinar o ducharse sin ayuda, le afectó profundamente.

“Tienes que aprender a pedir ayuda, y eso cuesta más que caminar”, resume.

Su pareja, Cristina, se convirtió en su apoyo principal. Eulalia le agradece la paciencia y el amor

con el que ha afrontado el proceso, aunque sabe que para ambas ha sido duro. “El ictus no te

afecta solo a ti, cambia la vida de quien tienes al lado”.

A día de hoy, sigue luchando por recuperar lo máximo posible. Dedica tiempo a los ejercicios de

rehabilitación, intenta mantener una rutina y valora los pequeños progresos. A pesar del

cansancio y de los días difíciles, no se rinde. “He tenido que aceptar una nueva forma de vivir,

pero sigo aquí. Cada paso, aunque sea lento, cuenta”.
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Cristina, pareja de Eulalia desde hace más de 25 años, describe con honestidad cómo el ictus

cambió sus vidas. Pasó de ser pareja a convertirse en cuidadora, gestora, acompañante y

apoyo emocional. “Te dicen que te cuides, pero no sabes cómo hacerlo”, recuerda.

Durante las primeras semanas sintió que todo se movía sin control: del hospital a casa, sin

instrucciones ni guía, asumiendo de golpe el peso de la rehabilitación, la organización y la

incertidumbre. Aprendió sobre la marcha, entre el miedo, la culpa y la necesidad de ser fuerte.

Con el tiempo entendió que también debía cuidarse a sí misma.

Reconoce que ha tenido suerte al poder reducir su carga laboral y contar con apoyo

profesional, pero le duele pensar en quienes no pueden hacerlo: “El sistema te deja solo, y si no

tienes recursos, estás perdido”.

Habla del duelo silencioso de los cuidadores, de cómo amar también implica perder partes de la

vida anterior y aprender a no sentirse culpable por seguir viviendo.

Aun así, continúa al lado de Eulalia, acompañándola con amabilidad, humor y esperanza.

Su testimonio revela la cara invisible del cuidado:

la soledad, la carga emocional y la necesidad

urgente de apoyo psicológico y social para

quienes sostienen el día a día.

Cristina
Pareja y cuidadora

“Del hospital a casa pasas de acompañar 

a cuidar… sin formación ni ayuda.”
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Severina
Superviviente de ictus

“Antes lo hacía todo. 
Ahora no puedo hacer nada”

Severina sufrió un ictus el 17 de diciembre de 2022, mientras se levantaba de la cama.

Desde entonces, perdió por completo la movilidad del lado izquierdo: brazo, pierna e incluso

parte de la visión. Su vida está ligada a una silla. Antes era una mujer activa, independiente, que

llevaba la casa y cocinaba para toda su familia. Hoy depende de una cuidadora para casi todo:

levantarse, asearse, salir a la calle o comer.

Su día transcurre sin mucha actividad, confiesa que le invade una tristeza profunda al ver las

cosas que ya no puede hacer. “Me gustaba cocinar, ir a comprar, cuidar de los míos. Ahora no

sirvo para nada”, dice con dolor.

A pesar de contar con una cuidadora y la ayuda constante de sus hijas, siente que la soledad y

la frustración la acompañan cada día. “Me dicen que tenga paciencia, pero ya estoy cansada

de pedir a Dios”, confiesa.

Acude a rehabilitación varias veces por semana, pero siente que no mejora: “Hago todo lo que

me dicen, pero no avanzo nada. A veces creen que no quiero hacerlo, pero es que no puedo”.

Lo que más echa en falta es poder estar con sus nietos

como antes, prepararles sus platos favoritos y compartir

momentos cotidianos. Cuando habla de ellos, se le

ilumina la voz: “Me alegran el alma cuando vienen”.

Aun así, su fuerza sigue siendo invisible pero firme: la de una mujer que lucha contra la pérdida

de autonomía, la tristeza y el cansancio.
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Isabel
Hija y cuidadora

“De repente, tu madre necesita ayuda para 

todo, y tú no sabes por dónde empezar.”

Isabel vive con su madre, Severina, desde que sufrió el ictus en diciembre de 2022. Recuerda

aquel día con una mezcla de miedo y desconcierto: “Se levantó como siempre, pero de pronto

no podía moverse. No entendía nada”. Desde entonces, la vida de Isabel también cambió por

completo. Al principio, la sensación era de caos. Hospital, rehabilitación, papeleo, ayudas…

“No hay un manual para esto”, resume.

Tuvo que aprender a gestionar todo: las citas

médicas, la medicación, las cuidadoras, la casa

y el ánimo de su madre.

Isabel compagina su trabajo con el cuidado de su madre. Reconoce que es agotador física y

emocionalmente, aunque intenta no mostrarlo: “Ella me necesita entera, y a veces yo no lo

estoy.” Habla con ternura, pero también con cansancio: la rutina, la lentitud de las mejorías, el

miedo constante a una recaída.

Su madre conserva secuelas motoras importantes y, a pesar del esfuerzo de todos, la

dependencia sigue siendo alta. Isabel asegura que lo más duro no es el esfuerzo físico, sino ver

el sufrimiento emocional de su madre: “Verla tan triste me parte el alma. Ella siempre fue

fuerte, y ahora la veo apagada.”

Reconoce que muchas familias no tienen los medios que ellas han podido reunir, y que el

sistema apenas ofrece apoyo real: “Nos sentimos solas. Nadie llama, nadie pregunta cómo

estamos.” Aun así, Isabel intenta mantener la esperanza. Cada pequeño avance es un triunfo.

“He aprendido a celebrar lo que antes ni notaba. 

No hay días buenos o malos, hay días posibles.”

“Parece que solo te preparan para el 

ingreso, pero nadie te explica qué pasa 

cuando vuelve a casa.”
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Este informe no existiría sin las personas que han decidido compartir su historia.

A todos los supervivientes, familiares y cuidadores que han participado, gracias por

transformar la vivencia del ictus en conocimiento y acción. Cada testimonio es una ventana a la

realidad que muchos viven en silencio.

Gracias por romper ese silencio, por poner palabras al cansancio, a la esperanza y a la fuerza

con la que se afronta cada día.

A Elisenda de la Torre y Patricia Ripoll, por su escucha cercana y su compromiso constante

con la mirada del paciente. Vuestra labor de entrevista, coordinación y acompañamiento ha

hecho posible un relato colectivo que trasciende los datos.

Agradecemos especialmente la colaboración de Robopedics, Wildcom, ISDI, y de las

asociaciones de pacientes de ictus y otras entidades que han ayudado a difundir el estudio,

demostrando que solo desde la colaboración se logra visibilidad real.

A la Fundación Visible, y a todos los que la hacen posible, cada colaborador, trabajador,

voluntario y todos los miembros del Patronato, por seguir impulsando espacios donde las

personas afectadas no solo sean escuchadas, sino también comprendidas y acompañadas.

Este informe es para todas las personas que aún luchan, que cuidan, que esperan,

y que creen, como nosotros, que la visibilidad también cura. Y que nos ayuda a cambiar las

cosas.

Porque detrás de cada cifra hay un nombre, una historia, un asterisco: ese pequeño signo que

recuerda todo lo que a menudo no se ve, pero que cambia por completo el sentido.

A todos esos asteriscos, los que lo viven, sostienen, acompañan y resisten,

gracias por recordarnos cada día por qué seguimos haciendo visible lo invisible.

Agradecimientos



www.fundacionvisible.org

https://youtu.be/s_lStB9f9g8

Video 
Cada pequeño 

Paso cuenta

https://youtu.be/s_lStB9f9g8
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https://youtu.be/s_lStB9f9g8
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