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PALABRAS CLAVE Resumen

Ictus; Objetivo: Explorar la percepcion de calidad de vida que tienen las personas afectadas por
Calidad de vida; el primer episodio de ictus.

Adaptacion al Método: Estudio cualitativo fenomenolodgico. La recogida de datos ha sido realizada por
entorno; entrevistas semiestructuradas a pacientes que acudieron a consulta de Neurologia del
Estudio Hospital Ramon y Cajal desde febrero a octubre del 2008. Los 20 participantes se ajustaron
fenomenolodgico al criterio de inclusion de 1014 meses de evolucion y de exclusion de no tener alteradas

las funciones psiquicas superiores, ni las de comunicacion. El muestreo empleado ha sido
por proposito, seleccionados segln los perfiles previamente determinados.

Resultados: El ictus es interpretado como una situacion adversa puntual en su salud y no
como una enfermedad. La adaptacion al entorno supone enfrentarse a las secuelas, lo
que influira directamente en la manera de percibir, construir y organizar sus redes sociales:
red social demandada de cuidado—formal e informal— y red social afectada por el
cambio —ambito laboral y amigos —, utilizando diferentes estrategias de afrontamiento,
donde hay avances y retrocesos.

Conclusiones: La percepcion de calidad de vida es un concepto subjetivo, flexible y
particular al sujeto que se ajusta a cada momento del proceso de recuperacion y cuya base
se centra en cubrir las necesidades demandadas (biopsicosociales) en cada momento de
experimentacion. Sobrevivir a un ictus es: superar el impacto y recuperar, en la medida de
lo posible, las secuelas derivadas; cambiar el estilo de vida individual y compartida;
reestructurarse en la nueva identidad y reubicarse en el contexto social.
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Qué se conoce

El ictus implica graves repercusiones en el paciente y su
familia, ya que el grado de discapacidad que sufren
modifica el estilo de vida y, con ello, la percepcion de

calidad de vida.

Qué aporta

Nuestro estudio aporta, desde una perspectiva holisti-
ca, como las propias personas que han tenido un ictus
definen, conocen y comprenden sus experiencias en el
proceso de recuperacion, y qué es y con qué relacionan
la calidad de vida tras un afno postictus.

Introduccion

Quality of life in stroke patients. A phenomenological study

Abstract

Objective: To examine the perception of quality of life in those affected by the first
episode of stroke.

Method: A phenomenological qualitative study. Data collection was carried out by semi-
structured interviews with patients attending a neurology clinic in the Ramoén y Cajal
Hospital from February to October 2008. The 20 participants met the inclusion criteria of
10-14 months of development and the exclusion criteria of not having changes in higher
mental functions, or communication. Purposive sampling was used, selected according to
predetermined profiles.

Results: Stroke is interpreted as momentary event in health and not a disease. Adjusting
to the environment means facing the consequences, which will directly influence the
perception of how to build and organise their social networks; a social network demand for
care, a formal and informal social network affected by the change, in theworkplace and
friends using different coping strategies, with advances and setbacks.

Conclusions: The perception of quality of life is subjective, flexible and unique to the
subject that fits every moment of the process of recovery and whose base is focused on
meeting the required bio-psycho-social needs in every phase of experimentation. Surviving
a stroke is to overcome the impact and recover, in so far as possible, from the effects
arising, changing individual and shared lifestyle, in restructuring the new identity and
adjusting to the social context.

© 2009 Elsevier Espana, S.L All rights reserved.

Muchos estudios sobre calidad de vida tienen como eje
central de analisis la percepcion del paciente, convirtiendo
su perspectiva en una necesidad al evaluar los resultados
en salud”-®. La mayoria de estas investigaciones, sefialan la
importancia de cubrir el plano psicosocial y de dar una
cobertura de continuidad de seguimiento mas amplia®. Una
constante comUn en todos los estudios es que el grado de
discapacidad que sufren las personas tras el ictus modifica el
estilo de vida y, con ello, la percepcion de calidad de vida'®.
El presente estudio intenta aportar al conocimiento de otros
estudios, desde una perspectiva holistica, fenomenoldgica y
multidisciplinar, como las propias personas que han tenido
un ictus un afo después (estabilizado el cuadro) describen,
conocen y entienden sus experiencias en el proceso de
adaptacion, conviviendo con las secuelas en su cotidianidad.

Los objetivos que nos planteamos con este estudio fueron
explorar la percepcion de calidad de vida de los pacientes
afectados por el primer episodio de ictus, profundizar en la
vivencia en relacion con su discapacidad, examinar las
estrategias de afrontamiento utilizadas y la percepcion
sobre los cuidados recibidos.

A medida que aumenta la esperanza de vida, también lo hace
el nimero de enfermedades cronicas y sus consecuencias
econdmicas, sociales y politicas. Entre las enfermedades con
mayor incidencia se encuentra el ictus, representando la
tercera causa de muerte y la primera de invalidez adulta en
Europa’. Actualmente, mas de 300.000 habitantes espafioles
han presentado alguna limitacion en su capacidad funcional®?
e impedimentos en la autonomia de actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria tras haber sufrido un ictus®.
Cifras que en las 2 Ultimas décadas han contado con novedades
positivas como el descenso de grado de dependencia, debido a
los avances neurologicos y a la mejora de la atencion>®.

Método

Estudio cualitativo fenomenologico. Se elige esta metodo-
logia porque nos permite acercarnos al fendmeno objeto de
estudio, tal y como lo construye y da significacion la
propia persona, comprendiendo como se comporta, inte-
ractla, experimenta y aborda el proceso de
salud/enfermedad/atencion dentro del proceso de recupe-
racion del ictus. Partimos de una fenomenologia descriptiva,
recogiendo de Husserl la forma de aproximarnos a los
informantes, sin presuposiciones previas, y dando valor al
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recuerdo como forma de expresar la vivencia. Basandonos
en la fenomenologia hermeneltica de Heidegger y Ri-
coeur'"™ hemos superado la descripcion de lo manifiesto,
posicionandonos en una perspectiva dialéctica y flexible de
la vivencia de la enfermedad desde el plano individual y
social, convirtiendo los discursos en textos para ser
analizados e interpretados en un contexto particular''®.

El estudio, de un afo de duracion, se ha llevado a cabo en
Atencion Especializada del area 4 del Servicio Madrileno de
Salud, Hospital Universitario Ramoén y Cajal, en el Servicio
de Neurologia, para el que se han seleccionado a pacientes
afectados por el primer episodio de ictus, que acudieron a
las consultas desde febrero a octubre de 2008 y que
cumplian el criterio de inclusion de tener una evolucion
entre 10-14 meses del cuadro. Como criterios de exclusion
consideramos: problemas de afasia, alteraciones de las
funciones cognitivas superiores, patologia mental y desco-
nocimiento del idioma.

Los criterios de segmentacion fueron:

o Diferentes grados de autonomia-dependencia, seglin los
indices de Barthel (9 items) y Rankin (6 items), que miden
dependencia e incapacidad respectivamente, en relacion
a las actividades de la vida diaria'’.

e Edad y género.

e Si tenian actividad laboral previa, en caso afirmativo, si
era por cuenta propia o ajena.

e Tener gente a su cargo, como hijos, personas mayores o
ambos.

e Si contaban con redes de apoyo: informal y/o formal.

e Nivel socioecondémico: se consideraron ingresos bajos y
altos, estimados segln el area poblacional.

o Necesidad del cuidador: previa o postictus.

Con estos criterios elaboramos 4 perfiles (tabla 1).

Se ha realizado un muestreo por propésito, con el
objetivo de recoger los discursos de todos los tipos de
pacientes. Se seleccionaron 20 informantes, segin los
perfiles previamente determinados (tabla 2). El grupo
representativo fue conformado por hombres y mujeres de
edades entre 40-65 afos, con varios grados de autonomia y
dependencia, por ser el colectivo mas numeroso en consulta
a lo largo de este ano. El fin del muestreo se ha presentado
mediante la saturacion del discurso.

La captacion fue llevada a cabo por los 2 neurélogos de la
consulta, quienes remitian a los pacientes a la enfermera
para explicarles en qué consistia el estudio, firmar el
consentimiento informado y presentarles al investigador
encargado del trabajo de campo, concretando la cita
posterior a la entrevista.

El estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investi-
gacion Clinica del centro. Todos los participantes lo hicieron
de manera voluntaria y anénima.

Para ayudarnos a articular los discursos dentro de lo
social, hemos categorizado a las personas de forma
numérica en itinerarios de corporeidad (IC), entendiendo
los procesos vitales individuales como referentes colectivos
que se dan dentro de una estructura sociocultural'®.
Emplear los IC es Util para ver los resultados como procesos
de construccion de subjetividad desde lo discursivo y lo
social, centralizar las acciones sociales de los sujetos bajo

Tabla 1  Perfiles disenados

Perfil 1: independiente del Rankin
Personas <40 anos Cualquier nivel de Rankin y
Activas laboralmente: Barthel
propia y/o cuenta ajena
El género es indiferente
Red de apoyo
Personas a cargo

Perfil 2: se valora grado de dependencia y género

Mujeres 40-65 anos Hombres 40-65 anos

Independiente actividad Independiente actividad

laboral laboral

Red de apoyo Red de apoyo

Persona a cargo Personas a cargo

Cambio nivel socioecondmico  Cambio nivel
socioeconomico

Mayor autonomia
Rankin 0,1,2
Barthel >80

Mayor dependencia
Rankin 3, Barthel >60
Rankin 4, Barthel 40-45

Perfil 3: mayor grado de dependencia

Personas 65-75 anos con Mayor autonomia
Dependencia
Indiferente género
Nivel de ingresos

Rankin 0,1,2; Barthel >80

Adaptacion
Mayor dependencia
Rankin 3; Barthel >60
Rankin 4; Barthel 40-45
Perfil 4

Personas mayores de 75 afios Mayor autonomia
Dependencia Rankin 0,1,2; Bartel>80
Género indiferente Mayor dependencia

Nivel de ingresos Rankin 3; Barthel > 60
Necesidad de cuidador/a Rankin 4; Barthel >40-45
Adaptacion

las propias practicas corporales y entender el propio proceso
como un conjunto de hechos flexibles. Esto nos permite ver
a la persona como agente de su propia vida (no solo como
victimas de una enfermedad), entender su cuerpo como un
espacio de experimentacion y su identidad como algo
dinamico. Se han recogido 20 IC, 10 hombres y 10 mujeres,
de diferentes estados de autonomia-dependencia y edad,
dando respuesta a los perfiles planteados.

Las particularidades encontradas en el campo: contexto
hospitalario, consulta neuroldgica previa a la recogida, prisa
del entrevistado y un Unico encuentro con la persona,
dificultaba utilizar como técnica de recogida de datos la
entrevista en profundidad, por lo cual se opt6, para una mayor
productividad y aprovechamiento del tiempo, por la entre-
vista semiestructurada segiin un guion, que nos marcaba
aspectos tematicos a explorar (tabla 3). Esta técnica sirvio
para recoger el texto discursivo, los silencios y usos
metaféricos como elementos significativos en el discurso. La
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Tabla 2 Perfiles de los informantes
C Perfil Rankin Género Edad Fecha ictus Situacién laboral Cuidado Dependencia
IC 2 2 1 Mujer 58 06-08 No No No fisica
IC3 2 3 Mujer 60 12 meses Incapacidad permanente Si Si
IC 4 2 3 Hombre 46 06-08 Baja (no pension, trabajo no reglado) Si Si (total)
IC6 2 2 Hombre 65 12 meses Jubilado No No fisica
IC8 1 2 Mujer 28 03-07 No. certificado minusvalia No No pero si control
IC8 1 2 Mujer 36 02-07 Trabajadora doméstica Si No
IC13 2 0 Mujer 54 03-07 Si (economia sumergida) Si No
IC13b 2 0 Mujer 60 03-07 Jubilada Si No
IC15 2 2 Hombre 52 11-07 Baja Si No
IC15b 2 2 Hombre 41 12 meses Incapacidad permanente Si Si
IC20 2 0 Hombre 63 04-07 Si Si No
IC22 2 2 Mujer 60 12 meses No (prejubilada) Si No
IC27 3 0 Hombre 71 02-07 Jubilado No No
IC28 4 0 Hombre 77 06-07 Jubilado Si No
Ic29 3 1 Mujer 73 12 meses No No No
IC29 3 1 Mujer 67 03-07 No Si Si (voluntaria)
IC30 4 1 Hombre 80 02-07 Jubilado No Si
IC31 4 2 Mujer 84 02-07 Jubilada No Si
IC33 4 3 Hombre 84 14 meses Jubilado Si Si
IC35 4 4 Hombre 82 13 meses Jubilado No Si (total)

IC: itinerarios de corporeidad.

duracion fue de 45-60min. Se oferto la posibilidad de que la
entrevista fuera llevada a cabo en una sala de reuniones del
hospital (opcion elegida por la mayoria) o en el domicilio
particular. De las 20 entrevistas, 13 se realizaron el mismo dia
que acudieron a la consulta neurologica; una se cit6 para otro
dia y vino exprofeso al hospital a realizarla; 3 se realizaron en
el hospital aprovechando que venian a otras consultas, y 3 se
realizaron en el domicilio. Todas las entrevistas fueron
grabadas en audio y, posteriormente, transcritas por una de
las investigadoras.

Las entrevistas han sido acompafhadas, para una mejor
triangulacion e interpretacion, por otras técnicas de
recogida de datos como: a) informes preanaliticos: apoyo
de contextualizacion de la entrevista anotando elementos
externos influyentes, que nos han servido para la posterior
reflexion; b) observacién participante: surgi6 en el tiempo
invertido en la sala de espera de las consultas, donde se
pudo observar la relacion que existia entre la persona
afectada por el ictus y su acompanante, ayudandonos a
comprender su situacion, y c) anotaciones recogidas en el
cuaderno de campo: refleja las reflexiones del investigador y
encuentros-desencuentros en el proceso investigador.

El analisis de los datos fue llevado a cabo interdiscipli-
nariamente entre 4 miembros del equipo investigador.
Partiendo de los IC, se inicid6 una primera fase de creacion
de bloques tematicos desde los textos transcritos de las
entrevistas, agrupados en areas tematicas comunes, datos
tematicos relevantes-secundarios, lenguaje y metalenguaje
empleado. Se continudé con un proceso de construccion de
estructuras entre los diferentes conjuntos tematicos sena-
lados, ordenacion e interrelaciones de las estructuras y
creacion de categorizaciones y clasificaciones tematicas del
estudio. Para la etapa de interpretacion, usamos la

interpretacion hermenéutica, pues brindo la posibilidad de
preguntar directamente por el significado de la experiencia
de las personas. Esta fase de analisis se completd con el
reencuentro con la hipotesis inicial, estableciéndose la
conexion dialéctica con nuestros datos recogidos. El proceso
se fue triangulando a través de la intervencion multidisci-
plinar de los diferentes investigadores.

Resultados

El ictus es interpretado por las personas entrevistadas como
una situacion adversa puntual en su salud y no como una
enfermedad, obviando los factores desencadenantes, enten-
diendo el problema desde la relacion con el tipo de secuelas
y la dependencia, donde hay avances y retrocesos. A lo largo
del proceso de recuperacion vemos que los informantes van
pasando por diferentes fases: una inicial, en la que se
encuentran hospitalizados, que cursa con un gran impacto
emocional, una fase final o de consolidacion de la nueva
identidad, que pasa por la concienciacion y aceptacion de la
nueva situacion —a la que no todos llegan por su deseo de
querer ser como eran antes—, y una fase intermedia o de
adaptacion al entorno, que es en la que se encuentran
practicamente todos nuestros informantes en el momento
del estudio, en la cual nos centraremos en profundidad.
Esta fase de adaptacion al entorno comienza cuando los
pacientes regresan a casa —espejo de realidad- tras el alta
hospitalaria, momento en el cual van a tener que enfren-
tarse a las secuelas que les han quedado, bien sean
funcionales, como la reduccion o pérdida de movilidad
(descritas como las mas limitadoras), o cognitivoemociona-
les, como problemas de memoria, lenguaje, culpabilidad,
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Tabla 3  Modelo de guion de entrevista

1. Si le parece, puede empezar a contarme como es su vida
desde que tuvo el ictus (retomar alusion al pasado)
Descripcion de un dia normal para ver cambios entre ayer y
hoy:

e Fisicos:

O Discapacidad y secuelas o sefnales (antes y ahora)

O Otras patologias como incontinencia (uso de
utensilios)

O Pérdida de sensibilidad (riesgo de quemarse)

O Adaptacion de casa y medidas de seguridad (de caidas,
alfombras, bano, cables suelo, escalones, etc.)

O Alimentacion e higiene del sueio

® Psicoldgicos-cognitivos-emocionales:
O Estado animico
O Estrategia para mejorar el humor
O Problemas de memoria

® Sociales:

O Cambio de roles dentro y fuera de unidad doméstica

O Cambios situacion laboral-econémica

O Red social: apoyo e implicacion de diferentes personas
en la vida cotidiana

O Modificacion de la rutina y ocupacion de tiempo libre

2. ;Qué cosas han cambiado que antes no hiciese y hace ahora?
® Conoce el tratamiento y pautas de medicacion
® Consejos del equipo sanitario
® Como lleva que otras personas le cuiden
e Autocuidado

3. ;Por qué cree que le ha dado? ;Cree que le puede volver a
pasar?
® Creencias

4. ;Qué le ha servido a usted para superar el ictus y recuperar

la salud?

® Red social: apoyo familiar, grupo de iguales, amigos,
instituciones, profesionales, ayudas economicas

® Aceptar limitaciones, aprender a convivir con ellas y
sentir que avanza

® Percepcion de salud

e Estrategias de afrontamiento

5. ;Qué cosas ha echado en falta?
® Del sistema o instituciones sanitarias
® Ayuda economica
® [nformacion sobre ictus
e [nformacion sobre asociaciones

6. ;Qué cree que mejoraria su estado?

ansiedad o miedo. El grado de secuelas va a influir
directamente en la manera de percibir, construir y organizar
sus redes sociales.

«Necesito ayuda para levantarme, para acostarme, para
ir al servicio, para ducharme, para sentarme en la taza del
WC, para comer ..., la necesito para todo. No puedo hacer
solo lo que se dice nada» (I1C4).

«Pues las secuelas, pues mira he cambiado de genio lo
primero; lo segundo estoy de mala leche porque no puedo
hacer lo que podia hacer antes. [...] Ahora ya no puedo
conducir porque la mano ya no respondex» (IC27).

Navegando en la Red: las redes sociales, como engranajes
de la estructura social, son usadas por nuestros informantes
como herramientas de comunicacion (relacion entre sujetos
sociales y espacios de practica de roles), que tras un ictus
emplean para potenciar el proceso de recuperacion y la
propia identidad. La repercusion del ictus en las redes
sociales se ha visto categorizada por los informantes en 2
modelos de red percibidos: la construccion de una red social
de demanda de cuidado y una red social afectada por el
cambio.

En la red social de cuidado, las personas ponen en marcha
de forma voluntaria alternativas para cubrir sus necesidades
de atencidn en relacion con la curacion y el cuidado (formal
e informal). En el cuidado formal, vemos que demandan a
los profesionales sanitarios una restauracion de la salud con
implicacion emocional, donde puedan participar en la toma
de decisiones y tener una relaciéon menos jerarquica para
crear un clima de confianza que facilite la resolucion de
dudas.

«Esa mujer como médico no sé como serd, pero vamos
para tratar a los pacientes no vale, o por lo menos para mi»
(IC4).

Ademas, las personas que han acudido a rehabilitacion
consideran este momento como el mas importante de la
recuperacion, por volver a recobrar habilidades anteriores y
mejorar la autoestima. La inmediatez de la puesta en
marcha, desde el ingreso en planta y la prolongacion en el
tiempo, daria mejores resultados en la recuperacion.

«Si me hubieran dado la “esa” (fisioterapia) desde ya en
la habitacion, hubiéramos avanzado mucho lo que me costé
luego mayor trabajo» (IC8).

La forma de percibir los cuidados profesionales se ha
mostrado sin gran distincion entre las variables de género y
edad, pues aunque las personas mayores de 65 afos se han
mostrado mas conformistas a la hora de asumir secuelas y
recibir cuidados, su reestructuracion de estilo de vida no
difiere del discurso comin encontrado.

Siguiendo con el cuidado formal, la contrataciéon de
trabajadores en lo doméstico influye individual y socialmen-
te en el proceso de rehabilitacién, con aportaciones
positivas y negativas. La positiva es considerar que la
contratacion de otra persona es una herramienta de
descarga para las familias, y las negativas son el descono-
cimiento previo de las personas contratadas, que les hace
sentir vergiienza en actividades como la higiene personal y
el coste econdmico que supone poner en practica esta
alternativa de apoyo.

«;Tu sabes lo que es que me tuviera que banar a una
persona que no habia visto en mi vida? Aqui en el hospital
también me banaban asi, pero son enfermeras o auxiliares.
No sé, como son profesionales lo ves de otra manera» (IC3).

El cuidado informal llevado a cabo por la familia sigue
siendo el pilar basico en esta recuperacion; todos nuestros
informantes contaban con apoyo familiar. La casa es el
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espacio donde se lleva a cabo la mayor parte de la
recuperacion, convirtiéndose, por un lado, en un lugar que
aporta seguridad e identidad, pero que a la vez puede
suponer: pérdida de libertad, miedo al exterior y mermas de
habilidades sociales, aumentando la dependencia y el
aislamiento social. La construccion de nuevos habitos y los
miedos modifican el estilo de vida comunitario y potencian
la necesidad de los familiares de realizar el cuidado. Esto
nos lleva a pensar en el peso de la tradicion, otorgando la
funcion del cuidado al ambito doméstico (espacio privado) y
a la mujer dentro de la unidad.

«En casa de mi hija estaba como tontita, del sillon a la
cama y de la cama para el sillon, y sin hacer nada porque
ella no me dejaba hacer nada» (IC13).

Aunque comienza a hacer una timida incursion la
participacion masculina, manifestado en este estudio en
acciones como abandono del puesto laboral para acompafar
al familiar. Se generan modelos de dependencia como la
solidaridad del cuidado, el cuidado incondicional y la
sobreproteccion.

«Yo nunca iba a pensar que (mi marido) me iba a bahar,
darme de comer, cortarme la carne, animarme a salir a dar
un paseo. Parecia una viejecita agarrada de su brazo»
(IC8b).

En la red social afectada por los cambios, el propio hecho
de enfermar y su recuperacion modifican de forma involun-
taria el movimiento y uso de redes, como el trabajo y las
amistades. En relacién con el mundo laboral, el dejar de
trabajar, ingresar menor cantidad de dinero y tener que
cubrir los gastos derivados del cuidado ha repercutido en un
cambio de estatus socioeconémico de nuestros informantes.
El mayor descenso de estatus se observa entre el grupo de
personas que estaban activas previamente con ingresos
bajos. Es evidente que a mayor grado de dependencia,
mayor necesidad de adaptar el espacio doméstico y de
cubrir el cuidado.

«0 sea, ahora mismo desde ese dia no estamos cobrando
nada. Estamos tirando con ayudas familiares y los ahorros
que teniamos y vendiendo lo que podemos vender que sea
nuestro ;sabes?» (I1C4).

Las personas menores de 65 afos que trabajaban
previamente al ictus, afirman querer volver al mercado
productivo, aunque en la mayoria de los itinerarios no lo
hacen. La mejora de secuelas no es sinonimo de insercion
laboral, debido a factores de cambio como: la reorganiza-
cion del grupo doméstico (donde otra persona ha asumido el
rol productivo y responsabilidades del afectado), la baja
autoestima (miedos e inseguridades ante la capacidad de
desempenar el trabajo) y la falta de oportunidad dada por
los contratadores, todos ellos, repercuten en su visualiza-
cion deficitaria de rol activo-productivo.

«Me preocupa el no poder decir aqui trabajo y ya estd,
pero si sabe el empresario que tengo esa dificultad, no me
va a querer» (IC8b).

En algunos de los itinerarios, la nueva situacion socioe-
condémica les ha llevado a optar por alternativas como
desplazamiento a la residencia de sus cuidadores, cohabitar
con compatriotas y/o solicitar «recolectas familiares» para
llegar a fin de mes.

Los informantes alegan que el no poder tener recursos
economicos dificulta la recuperacion y la normalizacion de la
convivencia con las secuelas. Este hecho produce frustracion,

dependencia, sensacion de encierro y pérdida de libertad,
que influyen en la percepcion de calidad de vida.

Otro de los fendbmenos que mas destacan los informantes,
como modificaciones colaterales del ictus, es la desaparicion
paulatina de su circulo de amistades. Esta accion la
vivencian como un elemento muy negativo para su estabi-
lidad emocional, pues consideran que es cuando mas los
necesitan. Este distanciamiento lo experimentan como un
aislamiento de los «otros», por lo que se han refugiado en su
grupo de parentela y han asumido el distanciamiento para
No ser una «cargax».

«Que haya una relacién de ufia y carne y que, de repente,
te dejan sola cuando tu mds necesitas ese apoyo» (IC2).

El proceso de adaptacion esta mediado por estrategias de
afrontamiento, que son mecanismos cognitivos, emocionales
y conductuales en constante cambio para manejar la
situacion y cubrir las demandas especificas, no necesaria-
mente conscientes. Algunas de las estrategias mas recu-
rrentemente empleadas por nuestros informantes son:
autocuidado, manejo de la informacion, aislamiento,
rutinizacion y creencias.

El autocuidado'® es una accién constante e intermitente
que ayuda a las personas a tomar conciencia de la situacion
y a autopercibirse como sujeto social dentro de su contexto.
La practica del autocuidado termina convirtiéndose en un
estilo de vida.

«Llevo una vida sana, nada de grasas, poca sal en la
comida, nada de alcohol, nada de fumar... Vamos, la llevo
sanisima» (1C22).

El como se recibe y de qué medio se recopila la
informacion sobre el ictus influye en el proceso de
recuperacion. Las personas consideran que la informacion,
para ser interiorizada, debe ajustarse al instante solicitado
por el sujeto, en consonancia con su modo de vida y
adecuada a su lenguaje. Sin embargo, los métodos emplea-
dos para esta recogida son: autodidactismo, medios de
comunicacion y puesta en comuin con otras personas que
comparten la misma experiencia.

«Yo no sabia que esto existia, yo oia hablar de ictus y decia
jbufj eso estd muy lejos de mi y mira. Ahora hablo con la
gente y me dice todo el mundo, pues mi padre lo tuvo» (IC3).

El aislamiento voluntario aparece como elemento dual en
el proceso, por un lado, como estrategia de afrontamiento
de mismidad —myself—, donde la persona tiene la necesidad
de buscar un tiempo propio para asimilar el hecho y, por otro,
como reflejo de incomunicacion ante los cuidadores.

«No tienes para qué asustar a los demds, ese es el
problema, no puedes. Ademds, yo no tengo a nadie para
hablar de esto y menos con mi mujer» (IC15b).

Emplear la rutinizacion en el proceso de recuperacion
sirve, de forma gradual, como organizador de lo cotidiano
centrado en la recuperacion de la salud (citas médicas,
pruebas clinicas, rehabilitacion), herramienta de adap-
tacion a la vida cotidiana, aprendiendo a estructurar la
nueva percepcion del tiempo y el espacio, y contribuyendo a
propiciar seguridad y control en las personas, materializan-
dolo en el nacimiento de nuevos roles como: apoyos en el
ambito doméstico y cuidadores de nietos.

«Quizds, asi, el cambio brutal ha sido tener que dejar de
trabajar y tener que estar en casa. Pues nada, ayudo a la
mujer en la casa, echarle una mano en general. Me levanto,
me pongo a recoger..., hago las cosas de la casa» (IC15).
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Las creencias contribuyen en la forma de pensar, sentir,
vivir, entender, experimentar y enfrentarse al fenomeno
sociocultural de enfermar. Las creencias tradicionales,
ideologicas y/o religiosas han servido como herramienta de
asimilacion del hecho, elemento de concienciacion —resig-
nacion o control— y como habilidad que le proporciona
estabilidad afectivaemocional.

«;Por qué me ha mandado esto (ictus)? Pero con fe y con
fuerza, porque tengo mucha fuerza para todo en la vida,
voy superdndolo» (IC33).

Discusion

La percepcion de calidad de vida para los informantes es un
proceso dinamico y cambiante que depende de la cobertura
de sus necesidades demandadas subjetivamente, en un
contexto sociocultural concreto y a lo largo de los distintos
momentos vividos hacia la recuperacion. Este estudio del
ictus nos ha permitido aprender de los relatos en primera
persona, valorar la subjetividad expresada por los informan-
tes y captar el fendmeno existente. Consideramos que la
estructura de la enfermedad no solo es lenguaje, sino
también experiencia y el producto de elementos dentro de
una estructura social. La experiencia del ictus, a través de
los IC, nos ha mostrado como el fenémeno de enfermar no
afecta exclusivamente a lo organico, ni Unicamente a la
persona que lo sufre, sino que esta adscrito en un dinamismo
de redes y roles sociales, en modelos culturales de atencion
particular, en estrategias de afrontamiento y en la propia
subjetividad de la persona de definir y experimentar la salud.
Esta subjetividad la retomamos desde el planteamiento de
Foucault?®, donde la primera opcién de las personas con
enfermedad es identificarse como enferma o sana, pues este
hecho estructura sus movimientos por la red del cuidado,
jerarquiza las prioridades de necesidades a cubrir, instaura
un ritmo de adquisicion de demandas y deciden la compaiiia,
0 no, que quieren llevar en este proceso.

Las limitaciones del presente estudio provienen de la
dificultad para la saturacion del discurso de personas
menores de 40 anos, dado que son afectados en menor
numero por el ictus, no dandose mas casos en la consulta, y
de aquellos con mayor grado de dependencia, debido a que
estaban institucionalizadas en centros de crénicos, imposi-
bilitandonos el contacto o con muy mal estado general, que
impedia la realizacién de la entrevista. El que la mayoria de
las entrevistas se realizaran en el espacio hospitalario ha
podido influir en el discurso de los informantes, ya que
consideraban de antemano que la informacién recopilada
podria usarse directamente por los profesionales sanitarios.
Hemos observado como aquellas entrevistas realizadas en el
domicilio conllevaban mayor tranquilidad para los infor-
mantes, mostrandose menos cansados.

Para una mayor triangulacion del estudio hubiera sido
interesante devolver el andlisis de los resultados a los
propios participantes y con ello conocer el grado de acuerdo
o desacuerdo con la interpretacion realizada, pero el plazo
de finalizacion del proyecto impidi6 emplear este método.
Asimismo, nos gustaria en un futuro poder completar este
estudio integrando la vision de familiares y profesionales de
la salud, dado que nos ayudaria a tener una mejor
comprension del problema. También podria ser interesante

hacer un seguimiento en el tiempo de las mismas personas
para cubrir y entender la repercusion del ictus en la calidad
de vida desde una temporalidad mas amplia.

Otros estudios nos muestran, coincidiendo con nuestros
hallazgos, que las transformaciones mas estudiadas son:
secuelas, dependencia®’"?2, afrontamiento, cambio de roles
sociales, aislamiento?®, cambios de domicilio, ayudas y
manejo de la informacion?*2¢. En conclusion, a la vista de
los resultados obtenidos, los apoyos a recibir tienen que
cubrir los efectos mas visibles derivados del ictus con recursos
sanitarios, econémicos y sociales, y deben dar abrigo a los
elementos mas ocultos, pero igualmente influyentes, como el
impacto emocional experimentado por la persona y su
entorno cercano. Ya en la revision de Forster se abogaba
por la creacion de un mejor modelo de informacion y
educacion sanitaria de los pacientes y familiares, como canal
para mejorar la calidad de vida*’. Consideramos importante
dar cobertura a las demandas expresadas por los afectados
y por sus allegados, potenciando el proceso de recuperacion y
la prevencion de recaidas, creando un espacio adaptado y
compartido con personas en su misma situacion (iguales
respecto a una patologia), dando continuidad a la rehabili-
tacion, reeducando e informando sobre la patologia y habitos
de vida saludables, proporcionando apoyo psicoldgico,
orientando en la gestion de los recursos y del tiempo libre.
Dentro de este espacio asistencial/motivacional, la enferme-
ra tiene un papel clave para trabajar estos elementos de
forma guiada, mediante la educacion sanitaria, fomentando
la participacion del propio interesado y sus familiares, la
toma decisiones propias y la involucracion en su salud,
adaptandonos a las necesidades y particularidades de cada
caso, para prestar asi una atencion integral e individualizada.
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