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“La paradoja curiosa es que cuando me acepto tal como soy, entonces es

cuando puedo cambiar’

Carl Rogers

“Una vida salvada merece ser vivida”

Manifest del dia del dany cerebral
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Resum

Antecedents: l'ictus és un dels problemes de salut més frequents i importants
d’avui en dia. Apareix de forma sobtada deixant al pacient i al familiar mal
preparats enfront a les consequéncies. Es la primera causa de discapacitat
greu i de dependencia en adults; a més, es tracta de la primera causa de
mortalitat global a Espanya, generant una important demanda de cuidats

integrals pel que constitueix una gran carrega social, sanitaria i economica.

Objectius:

1- Conéixer la qualitat de vida percebuda dels pacients post-ictus i dels
cuidadors informals del pacient amb ictus

2- Estudiar la preséncia de trastorns psicopatologics després del diagnostic
d’ictus en base a I'experiéncia viscuda dels afectats

3- Descriure els canvis de rol referits pels cuidadors informals a partir de la
cura del pacient amb ictus

4- Estudiar la satisfacci6 amb [I'atencié sanitaria rebuda per part dels

professionals de la salut

Metodologia: Estudi qualitatiu fenomenoldgic. La recollida de dades s’ha portat
a terme durant el mes de mar¢ de 2015 a Girona i Menorca, mitjangant
entrevistes en profunditat a pacients amb ictus i familiars que exercissin de
cuidadors informals a pacients amb ictus. El mostreig ha estat no probabilistic

per conveniencia o intencional.

Consideracions etiques: Es va demanar el consentiment de tots els

participants i es va garantir la confidencialitat i 'anonimat dels entrevistats.

Anadlisi de dades: S’ha fet una analisi qualitatiu amb les dades procedents de
les anotacions al quadern de camp, els informes preanalitics i I'entrevista en

profunditat, establint unes categories i subcategories.

Resultats: S’ha entrevistat a cinc afectats, dos d’ells pacients i tres cuidadors

familiars. De l'analisi qualitatiu es desprén que lictus és interpretat pels
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entrevistats com una malaltia terrible, un fet traumatic que et capgira la vida en
pocs segons. Les sequeles a nivell fisic i psiquic influeixen en la manera de
percebre la qualitat de vida del pacient amb ictus; els trastorns psicopatologics
d’ansietat i depressié son els més comuns en aquest tipus de pacients. El
procés d’adaptacid a aquest canvi és complexa i desafiant; per ells, la
rehabilitaci6 és el moment més important de la recuperacié. Les noves
tecnologies els ha ajudat a progressar i desencadenar una major
independéncia.

La dependéncia del pacient, la tensié que experimenten el familiar alhora de
cuidar, entre d’altres, fan que el cuidador informal expressi tenir depressio o
ansietat. Hi ha una reorganitzacio familiar, on s’acaben assolint nous rols en la
dinamica familiar. El cercle d’amistats juga un paper important per donar suport
a aquests familiars. Respecte a l'atencié del personal sanitari, els pacients i

familiars estan satisfets amb I'atencié rebuda.

Conclusions: L’ictus és una malaltia traumatica que capgira la vida en pocs
minuts, desencadenant sequeles fisiques i mentals al pacient, a més
d’afectacions els seus familiars. La vida del familiar es troba relacionada amb el
grau de sequeles del pacient; el cuidador informal acaba assumint rols que
abans feia l'altra persona. L’atencioé rebuda per part del personal sanitari es
percep com a satisfactoria, pero existeix una manca d’informacié un cop es surt

de I'hospital.

Paraules clau: ictus, qualitat de vida, pacients, cuidadors, salut mental,

percepciod, experiencies, qualitat de les cures.
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Abstract

Background: Stroke, is one of the most frequent health problems nowadays. It
appears suddenly, and the patient and the family member are not prepared for
the consequences. It is the first reason for disability and dependence for adults;
furthermore, it is the first cause of global mortality in Spain, it generates an
important demand of integral cares, so it is an important social, healthcare and

economic burden.

Goals:
1. Understand the perceived quality of life of post-stroke patients and the
quality of life of informal caregivers of patients with stroke
2. Study the presence of psychopathological disorders after diagnosis of
stroke based on the life experience of the affected people
3. Describe changes related to the role of informal caregivers from the care
of patients with stroke

4. Study satisfaction with health care received for the health professionals

Methodology: Phenomenological qualitative study. Data collection was carried
out during March 2015 in Girona and Menorca, through in-depth interviews with
stroke patients and family members who exercise informal caregivers of stroke

patients. The sampling was not probabilistic whether or not intentional.

Ethical considerations: It asked the consent of all participants and it would

guarantee confidentiality and anonymity of respondents.

Data analysis: Has been done a quality analysis with data from the field
notebook notes, the pre-analytical informers and the in-depth interview, setting

categories and subcategories.

Results: Have been interviewed five affected, two patients and three familiar
caregivers. The qualitative analysis after stroke shows that the interviewed
interpreted it as a terrible iliness, a traumatic fact that it reverses your life in a

few seconds. The physical and mental sequels, influences on the way to
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perceive the quality of life of the patient; the psychopathological disorders of
anxiety and depression are the most common in this type of patients.
Adaptation process of these changes is complex and challenging; for the
patients, the rehabilitation is the most important moment of the recuperation.
The new technologies have been helped a lot for progress and have more
independence.

The dependence of the patient, and the tension who experiments the familiar
caregiver while care, among others, have that the informal caregiver expresses
depression and anxiety. There is a familiar reorganization, where new roles in
the familiar dynamic are won. The circle of friends is an important role to
support those family members. About the personal health attentions, the

patients and the family caregivers are satisfied with the attention received.

Conclusions: Stroke is a traumatic illness that reverses the life in a few
seconds, triggers physical and mental sequels to the patient, in addition affects
their familiars. The family member’s life is related with the sequel level of the
patient; the informal caregiver has been taken roles of the other person. The
attention of the health personal it is perceived as satisfactory, but, there is a

little information when the person goes out from the hospital.

Keywords: stroke, quality of life, patients, caregivers, mental health,
perception, experiences, quality of care.
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1. Introduccio

L’accident vascular cerebral (AVC) o ictus, és un dels problemes de salut més
frequents i importants que existeix avui en dia. Dades del 2012 de la
Organitzacio Mundial de la Salut (OMS) mostren que és la tercera causa de
mortalitat en els paisos desenvolupats després de les malalties cardiovasculars
i neoplasiques. La Federacié Espanyola de lictus i la Societat Espanyola de
Neurologia (SEN) esmenten que aquesta malaltia és la primera causa de
mortalitat global a Espanya, on cada 14 minuts mor una persona per ictus. A

més, és la primera causa de discapacitat greu i de dependeéencia en adult.

L’ictus constitueix una gran carrega social, sanitaria i econdmica, generant una
important demanda de cuidats integrals i d’inversio. Es tracta d’un fet traumatic
que apareix de forma sobtada, fet que suposa un gran impacte tant per la
persona que ho pateix com pels seus familiars més propers. La qualitat de vida
d’ambdds es veu afectada, on molts cops és disminuida. Apareixen sentiments
de tristesa, soledat, impoténcia, rabia, depressid i ansietat, entre d’altres. Pel

que aquestes persones necessiten d’un treball i suport constant.

L’elaboracié del present treball consta d’'una recerca bibliografica apreciada en
els ultims anys que es basa en les principals bases de dades especialitzades
en l'area (Medline, Psycinfo, Cinhal...); tot seguit d’'una formulacié d’hipotesis i
d’objectius. Es tracta d’'un estudi qualitatiu fenomenologic utilitzant entrevistes
qualitatives en profunditat, on s’han confeccionat uns resultats dels quals se
n’han extret conclusions. Finalment, mitjangant la bibliografia d’estudis anteriors

s’ha elaborat una discussio.
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2. Marc teoric

2.1. Queé és l'ictus

L’accident vascular cerebral (AVC), també anomenat embolia, apoplexia o ictus
es tracta d'una alteracié brusca de la circulaci6 sanguinia cerebral que
ocasiona un deéficit transitari o definitiu del funcionament d’'una o diverses
arees de l'encéfal. Les malalties cerebrovasculars es divideixen en dos; les

isquémiques (85%) i les hemorragiques (15%)*.

Es considera ictus isquéemic quan hi ha una disminucié important del flux
sanguini; ocasionant un AIT (ictus isquemic transitori), quan la durada dels
signes i simptomes desapareixen en menys d’'una hora sense deixar sequeles;
0 un infart cerebral quan la seva simptomatologia perdura més de 24h*.

L’hemorragia cerebral o ictus hemorragic es tracta de I'acumulacié de sang
localitzada a nivell del parénquima cerebral o de I'espai subarecnoideu que
apareix com a conseqiéncia de la ruptura vascular espontania i no traumatica

d’un vas®*.

L’AVC és més comu en gent gran i menys en persones menors de 40 anys; no
obstant aix0, existeixen uns factors de risc que donen pes a tenir més
possibilitats de patir una embolia. Aquest s6n els no modificables com serien
I'edat, la racga, el sexe i I'heréncia; i els modificables com la hipertensio arterial
(multiplica per tres la probabilitat de patir un ictus), dislipemies, diabetis

mellitus, obesitat...%*>,

L’atencié clinica abasta la prevenciéo primaria i secundaria, I'hospitalitzacio
aguda i la rehabilitaci6. Pot donar lloc a alteracions sensoriomotores (falta de
coordinacié, perdua del control, alteracid sensorial del costat afectat),
cognitives (memoria, demeéncia), de Illenguatge (afasia), visuals i
psicopatologiques (impaciéncia, agressivitat, estrés, negativisme, depressio,
ansietat); aixi com deéficits neurologics (hemiplegia, pérdua de [I'equilibri,
alteracié en la deambulacio, dificultat en la parla i la deglucid) que, juntament
amb les circumstancies personals i socials del pacient, modifiquen les relacions

interfamiliars, I'estil de vida i amb aixo la percepcié de qualitat de vida®*.

10
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2.2. Impacte de I’ictus a la poblacié

L’ictus és un dels problemes de salut més frequents i importants, ja que pot
resultar altament incapacitant i mortal. Cada 6 minuts hi ha un nou cas d’AVC
a Espanya, on a final d’any se’n registren uns 130.000 casos; d’aquests el 30%
moren i un 40% queden amb una incapacitat greu. L'AVC és la primera causa
de discapacitat greu i de dependéncia en adults; el 75% dels casos sén
persones majors de 65 anys, mentre que un 15-20% s6n menors de 45 anys.
La incidéncia anual a Espanya és de 156 casos nous per 100.000 habitants,
amb una prevalenca de 500-600 casos per 100.000 habitants. Suposa la
segona causa de deméncia després de la malaltia d’Alzheimer. Es la primera
causa de mortalitat global a Espanya, on cada 14 minuts mor una persona per

ictus™* .

Dades del 2012 de la OMS mostren que en el mén moren 56 milions de
persones l'any, on lictus és la tercera causa en els paisos desenvolupats
després de les malalties cardiovasculars i neoplasiques. Tal com es pot veure
en les figures 1 i 2, establertes per la OMS en el 2012, 'AVC isquémic és la
primera causa de mort en el moén, aquest suposa el 13,2% de les morts

(7,4milions) i 'ictus com a segona causa de mort, amb un 11,9% (6,7milions)®.

A més, 'AVC és la quinta causa de mortalitat mundial en persones de 15 a 59
anys i la segona en adults majors de 60 anys. En els ultims anys s’ha detectat
una tendéncia a la baixa de la mortalitat gracies als treballs de prevencio,

deteccio precog i millora de I'atencié neuroldgica especialitzada®® °.

11
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En els paisos en vies de desenvolupament, la incidéncia d’aquesta malaltia es
troba més elevada; les prediccions per les proximes décades suggereixen una
triplicacié de la mortalitat per AVC en aquests paisos”.

L’Accident vascular cerebral suposa un gran impacte tant a nivell epidemiologic
com economic. Es calcula que una persona amb ictus gasta uns 7.775 euros
I'any, un poc menys que la malaltia de '’Alzheimer i més que la Sida. Amb un
total de 77.791 euros I'any a Espanya i 64.053 milions d’euros I'any a Europa.
Aquesta malaltia suposa el 7-10% del cost sanitari; on el 54% es troba en la
fase aguda de la malaltia i 46% restant en el primer any. Cal tenir en compte
que un 33% dels pacients amb ictus pateixen depressio i/0 ansietat; on aquesta
ultima suposa uns 74.380 milions d’euros I'any a Europa. A més, a major

discapacitat, major cost economic®”%1,

L’ictus constitueix una gran carrega social, sanitaria i econdmica, doncs genera
una important demanda de cuidats integrals i d’inversié, donant lloc a un
augment de la dependéncia de terceres persones per poder portar a terme les

activitats basiques de la vida diaria (ABVD).

2.3. Ictus i qualitat de vida
2.3.1. Conceptualitzacié

Molts autors han intentat donar una definicié clara al concepte de qualitat de

vida; Urzda et al.*®

defineix qualitat de vida com “un estat de benestar general
gue comprenen descriptors objectius i avaluacions subjectives del benestar
fisic, material, social i emocional, juntament amb el desenvolupament personal i
d’activitats, totes aquestes mesurades pels valors personals”. La OMS™
defineix qualitat de vida com “percepcions individuals de la seva posicio en la
vida en el context de la cultura i sistema de valors en la qual viu, i relacionant

amb els seus objectius, expectatives, estandards i preocupacions”.

13
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En les ultimes decades, 'AVC ha estat un dels principals problemes de salut
amb importants consequéncies socials i familiars. La qualitat de vida d’aquests
pacients és una font d’'informaciéo que ajuda a definir I'impacte global en la
societat; també és util per establir prioritats i assignar recursos juntament amb

altres fonts d’informacié com la incidéncia, prevalenca, mortalitat i costos™.

L’ictus es tracta d'un fet traumatic, apareix de forma sobtada deixant a la
persona i als seus familiars mal preparats enfront de les consequéncies. Aquest
fet porta al canvi, a la remodelacié i a I'adaptacié de la nova vida i rutines.
Suposa un gran impacte tant per la persona que ho pateix com pels seus
familiars meés propers; sent aquests Ultims en la majoria dels casos els

encarregats de portar a terme els cuidats de la persona afectada®*®.

2.3.2. Impacte de l'ictus a la persona

Hallan i Morris®’, comparem dues teories envers I'estat del pacient després de
lictus: la primera portada a terme per Shaefer and Moos, esmenta que la
pérdua de les funcions com caminar, parlar... disminueixen les expectatives del
pacient per una millor recuperacio; per contra, la segona portada a terme per
Tedeschi and Calhoun es basa en un model més integral, on les experiéncies
traumatiques trenquen el mén de la persona, aquest fet trastoca els seus
objectius i creences; les persones necessiten una adaptacio a aquest nou canvi
on, el nivell d’aquesta adaptacié estara lligat a una millor recuperacio, aixi com
un suport social i una acceptacio per part d’'un mateix donara peu a una millora

del seu estat.

El pacient amb ictus passa per tres fases; una fase inicial, aquesta fa referéncia
al primer impacte, a l'impacte emocional que aix0 comporta; una fase
intermédia on el pacient comencga a enfrontar-se a les seves dificultats, a les
sequeles que I'hi han quedat, ja siguin funcionals com una reduccié de la
mobilitat i/o cognitivoemocionals com la memoria, llenguatge... i una fase final

on hi ha la consolidacido d’aquesta nova etapa. El grau de sequeles influira

14
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directament amb la manera de percebre, construir i organitzar les xarxes
socials'®,

En la fase aguda de la malaltia, sorgeixen intensos canvis en la dinamica
familiar i molts cops la comunicacié6 amb la parella es troba centrada en la

relacio del cuidar®®.

Durant tot aquest temps, el pacient realitza un procés d’adaptacid; aquest,
segons Garcia-Moriche®® es troba mesurat per estratégies d’afrontament com
sén: mecanismes cognitius, emocionals i conductuals. Aquests, es trobaran en
constant canvi per poder manejar la situacié i anar canviant envers les
demandes especifiques d’'un mateix. Algunes d’aquestes estratégies soén:
'autocuidat (es converteix en un estil de vida), el maneig de la informacio,
I'aillament “voluntari” (com a estratégia i/o per incomunicacié amb el cuidador),
la rutinacié (organitzador de tasques quotidianes) i les creences (forma de
pensar, sentir i viure).

Un estudi publicat per Doble et al.?

parla sobre la satisfaccié del pacient amb
ictus relacionada amb la utilitzacié del seu temps; dos tercos esmentaven estar
satisfets, aquest fet podria ser degut a una disposici6 de menor seqieles
després del AVC o també podria estar relacionat amb la capacitat que té el
pacient per retornar als seus compromisos en moltes de les seves ocupacions
previes a [lictus, a l'adaptaci6 a la forma de participacido en diverses
ocupacions, a linici de participaci6 en noves formes ocupacionals i a
'adaptacid de la seva situacid ocupacional després de I'AVC. Tot aixd
relacionat amb les estratégies d’afrontament que el pacient manifesta.

Per contra, un ter¢ dels estudiats esmentaven no estar satisfets amb la
utilitzacié del seu temps. El procés de reorganitzacid de les seves vides
després d'un atac com aquest és un procés complexa i desafiant. El
deteriorament motor, sensorial, de llenguatge i/0 cognitiu poden limitar les
habilitats de les persones per dedicar-se a alguna cosa i organitzar el seu
temps en coses que li permetin experimentar una sensacié de satisfaccid. La
incapacitat per adaptar-se a ocupacions prévies a l'ictus o la participacido en

noves ocupacions després de I'embdlia, pot ser degut, en molts casos, als

15
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entrebancs trobats en el medi ambient com per exemple la falta de transport,

sentiment negatiu amb els altres, falta d’espais publics adaptats...

Un dels aspectes que més afecta la qualitat de vida d’aquest tipus de pacient,
és la perdua de la capacitat visual o especial, aixi com una afectacié a la part
cognitiva (57% dels casos perden memoria). Aquest fet juntament amb un
deteriorament funcional (30% dels casos pateixen afasia i un 54% disfuncions
sexuals) dona lloc a I'aparicié de trastorns psicopatoldgics com son l'ansietat i
la depressié (73%)%+23,

L’ansietat i la depressido del pacient amb AVC poden ocorre de manera
independent I'un de I'altre. L’ansietat pot augmentar amb el temps, en canvi, la

sindrome depressiu és més comu en una fase més aguda de la malaltia®*.

Un 54% dels pacients amb ictus pateixen ansietat; aquesta es troba lligada en
gran part al grau de dependencia que aquestes persones experimenten. A més,
I'estrés emocional pot afectar negativament a la recuperacié funcional a llarg
termini. Cal afegir que, un augment d’aquesta ansietat pot influir en la
rehabilitacio fisica i cognitiva com a consequéncia dels sentiments de por i
tensid6 muscular. Els simptomes d’ansietat es troben relacionats amb una
menor percepcid de salut fisica i psicologica, aixi com una perdua de qualitat

de vida®>?®.

La depressié déna peu a una disminucié de la vitalitat i la positivitat, pel que
aguests pacients necessitaran més ajuda per portar a terme les activitats de la
vida diaria (AVD). Aquest trastorn psicopatologic afecta al voltant del 32% dels
pacients amb ictus. La gravetat de la depressio s’associa a una disminucio de

la capacitat per les AVD i a una disminucié de la qualitat de vida®* % 2’

Les dimensions menys afectades en aquest tipus de pacients sén el dolor
corporal, a causa de les sequeles que l'ictus comporta, com problemes de

sensibilitat, parestésies, entre d’altres™?.

Les consequencies d'un ictus en un pacient poden anar des de la deficieéncia,

com I'’hemiparésia, la disartria o l'ataxia; la discapacitat com sén aquelles
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sequeles que afecten el cuidat i higiene personal, I'alimentacio, vestir-se, la
locomocid... i les limitacions socials o minusvalidesa com serien la integracio
social, rendiment laboral, la independéncia economica... La perdua de la parla
té un gran impacte en les relacions socials, pel que és una de les sequeles
menys acceptades pels pacients. Alguns esmenten haver experimentat
sensacions humiliants com a consequéncia d’aquesta alteracio. La frustracio
amb la parla sembla estar relacionada amb la dificultat dels pacients alhora de
dependre dels altres. L’autoestima i la confianga en un mateix es veu

deteriorada pel que hi ha una disminucié en la qualitat de vida?®°.

Altres factors que influeixen en la qualitat de vida del pacient amb ictus son les
limitacions emocionals del rol i la productivitat. Aquests factors poden anar
variant depenent de la diversitat cultural, social i regional de cada persona.
Alguns d’ells esmenten que la poblacié en general coneix molt poc sobre 'AVC
i es troben desemparats amb un aillament psicologic. A més, la reinsercio
laboral és forga complicada, estar a I'atur després d'un ictus influeix en la
qualitat de vida, on s’acompanya d’'una exclusié social. El tractament i les
demandes d’aquests tipus de pacients fan que els seus costos siguin elevats,
pel que si els ingressos sén minims pero les demandes elevades dona peu a

un augment de la sindrome depressiu i de I'ansietat®® 3.

Pel que fa a les limitacions emocionals, alguns pacients viuen amb por d'un
futur atac, d’altres amb una sensacié d’ansietat generalitzada on a casa se
senten més segurs o pel contrari, la casa se’ls menja. La falta de participacio
en I'ambit familiar desencadena un sentiment de soledat, tristesa i infelicitat. El
sentiment de dependéncia dels altres per les AVD els fa sentir impotents, la
peérdua d’autonomia, d’independéncia i del paper a dintre de la familia
desencadenen una major ansietat i depressid donant lloc a una disminucié de
la qualitat de vida®® 2. Alguns pacients esmenten haver-se quedat sols després
de lictus on els familiars els han deixat de banda i se n’han despreocupat, per
contra, altres esmenten tenir tot el suport necessari per part del cuidador

informal®°.
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Aquests tipus de pacients, sovint també manifesten sensacio de fatiga; molts
cops relacionada amb 'edat avancada i amb la preséncia d’ansietat i depressio.
Afecta un terg de la poblaci6 amb AVC, donant lloc a una disminucio de la gana
i com a consequencia una pérdua de pes, insomni o0 hipersomnia, agitacio,
falta d’energia, dificultats per pensar i/o concentrar-se... on si aquests fets

segueixen, pot desencadenar una pérdua de memoria a llarg termini®34,

2.3.3. Impacte de l'ictus als familiars

L’ictus es caracteritza per crear una carrega en la qualitat de vida relacionada
amb la salut. Com a consequencia del gran envelliment de la poblacid, la
carrega d’atencié formal i informal pot augmentar en un futur®.

Un article publicat per Abdat et al.*

considera el cuidador informal com “aquella
persona que assisteix 0 cuida a un altre afectada per qualsevol tipus de
discapacitat, minusvalidesa o incapacitat que |i dificulta o impedeix el
desenvolupament normal de les seves activitats vitals o de les seves relacions
socials. La jornada de treball no té limits establerts, t¢ una dedicacio total,
inclos a la nit, no és remunerada i sol tenir una escassa o nul-la formacio

assistencial”.

Tant com més discapacitat tingui el pacient amb ictus, més ajuda necessitara
per part del familiar; fet que donara lloc una disminucié de la qualitat de vida

d’aquest ultim®.

L’edat del cuidador intervé en la seva propia qualitat de vida; els cuidadors
joves dels pacients amb ictus, tendeixen a tenir una millora d’aquesta. Aixi com
la preséncia de patologia osteoarticular cronica i/o depressio influeix en la
qualitat de vida. Els familiars amb afectacions musculoesqueléetiques presenten

pitjor puntuacio, sent el rol fisic i el dolor corporal els més afectats®*’.

Ogunlana et al.*® i Akosile et al.®, esmenten que les dones cuidadores tenen

menor qualitat de vida que els homes, aquest fet pot estar relacionat amb una
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menor complexitat de pacients per part del cuidat dels homes. Entre la poblacio
de dones, les solteres tenen una qualitat de vida més elevada. A més, la salut

fisica i mental va directament relacionada amb la percepcié de salut®.

Segons Pinedo et al.*® i Mar et al.*° el perfil sociodemografic del cuidador és
una dona d’'uns 60 anys (esposa o filla), dedicada a tasques doméstiques o
jubilada. EIl familiar experimenta una sensaci6é positiva alhora de cuidar per la
proximitat afectiva que aixd I'hi provoca i un sentiment d’haver complert; no
obstant aix0, també I'hi desencadena una sensacié negativa com cansament,
molésties i malestar.

Marco et al.¥’, ha observat que el cuidador principal és la parella en un 83,3%
dels casos. El 78'6% dels cuidadors refereixen una dedicacio total o parcial al

cuidat i el 21°4% conviu amb el pacient sense necessitat de fer-li les ABVD.

El familiar sol prioritzar el rol de cuidador per davant altres camps de la seva
persona, deixant de banda la seva vida social i relacions fora del context
familiar. La sensacio de plena disponibilitat les 24h del dia 365 dies I'any, sense
relleu ni alternanca, fan que apareguin sentiments de soledat, pérdua, tristesa i
depressid. Aquest fet, és percebut com a desgastant perd0 assumit com a
necessari, no contemplen altres opcions com seria un suport a casa d'un
cuidador formal. La relaci6 amb la parella és substituida per una relacio
aseptica sentimentalment amb una pérdua total dels atributs i demandes de la
parella; la comunicacié conjugal es troba totalment deteriorada /o nul-la en
totes les seves facetes; el desgast d’aquesta i com a consequéncia la pérdua
de la seva qualitat de vida es percep com un dany adquirit a ictus®® ** 3°. Roth
et al.** esmenta que aquells cuidadors que fan més de 20 hores setmanals

cuidant, donen peu a un augment dels simptomes depressius.

La vitalitat i la salut general s6n dues dimensions mal valorades pel cuidador.
Eileem'®, fa referéncia a una pérdua multidimensional en termes de pérdua del
temps personal, la llibertat, relacions socials, relacié material... desenvolupant
una sensacio de malestar i soledat. Desencadenen una intensa preocupacio i
patiment per la persona amb AVC, la por que torni a passar és present

constantment sobretot quan ells son fora, per aixd no solen deixar al malalt
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amb ictus sol. En definitiva, la demanda fisica del familiar contribueix una
pérdua del temps d’oci a causa de I'esgotament i el cansament que aquestes
persones pateixen. A més, els canvis d’humor desencadenats per la impoténcia
que pateixen els pacients amb ictus, dona peu a sacrificar encara més les
seves activitats; en resum, I'oci és essencial per la salut del familiar i per una

millora de la seva qualitat de vida, cosa que és un fet que es veu deteriorat*?.

Cuidar a la parella depenent, és una experiéncia intensa i perllongada, exigeix
reorganitzar la vida familiar, laboral i social en funcié de les tasques del cuidat i
I'estat fisic i cognitiu del pacient. D’'un 37% a un 54% dels cuidadors informals
pateixen sofriment psicologic. Hi ha un canvi en l'aspecte material on les
relacions necessiten un ajustament. Molts d’aquests familiars han de portar a
terme una remodelacié en les seves vides, ja no poden tenir un so profund i
seguit, molts cops acompanyat de la por i sentiment de culpabilitat. Fan tot el
possible pel pacient amb AVC. Aquest fet fa que la parella hagi d’assumir
activitats que abans feia l'altra persona, donant lloc a un assoliment de nous

rols i responsabilitats®® 3,

El grau de discapacitat i la durada de lictus influeix en la qualitat de vida del
cuidador; a major grau de discapacitat, major afectacio i incapacitat; pel que,
menor qualitat de vida tindra el familiar. Aquest Ultim experimenta una major
tensio tant com més depenent és la persona dels cuidats; la seva vida social es
veu afectada, es perd el control de la propia vida d’enga que la persona esta
malalta. Pel que, a mesura que avancen els dies i el pacient no realitza una
recuperacio significativa, aquesta qualitat disminueix. El grau de tensié per part
del cuidador, és un index indicatiu de necessitat de suport addicional i/o
recolzament en el domicili destinat a alliberar temps al familiar per poder fer
tasques relacionades amb la seva salut i aixi millorar la qualitat de vida i
disminuir el risc de claudicacié familiar relacionada amb una sobrecarrega del
cuidador. Hi ha un augment dels simptomes depressius associats a una
elevada tensié de cuidar; aquesta es tracta del valor predictiu més significatiu

alhora de valorar la qualitat de vida tant dels pacients com dels familiars®® 4 44,
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L’estrés que sofreixen els familiars i especialment el cuidador informal es deu a
diversos factors; la demeéncia del malalt i els cuidats que se I'hi ha de
proporcionar com a consequéncia d’aquesta; l'estat d’anim, conducta o
alteracions cognitives del malalt; canvis que sofreixen en I'entorn sociofamiliar,
en les relacions familiars, situaci6 econdmica, activitat d’oci... per aquest fet
existeix un decaleg pel cuidador que ajuda a aquestes persones a fer front a la

nova vida i la remodelacié d’aquesta®.

Yu et al.*® ha estudiat que els cuidadors informals tenen poc recolzament
social, especialment d’altres membres de la familia aixi com del professional
sanitari. Aquest fet dona lloc a un augment de l'estrés, carrega, problemes
psicologics i aillament social com a consequéncia del fet de cuidar. A més,
esmenten que els metges es preocupen més del pacient i no pas del familiar.
Aquest fet demostra que els professionals de la salut haurien d’avaluar els
cuidadors; el seu estat fisic i mental, realitzar intervencions apropiades,
proporcionant suport social i ensenyament d’habilitats d’afrontament positiu,

promovent la salut i la qualitat de vida d’aquests.

2.4.Suport social

La majoria dels pacients amb ictus sén gent major on molts cops necessiten
ajuda de terceres persones; la parella és gran i no pot portar a terme algunes

tasques, pel que un suport familiar i/o social és molt important®®.

La xarxa social dels pacients amb AVC sol estar formada per amics, familiars,
veins i companys de treball; aquest fet millora I'estada del cuidador, on

s’expressa com una influéncia positiva*® #’.

Kruithof et al.*® assenyalava els diferents tipus de suport social distribuits en
categories; el recolzament emocional, [linformal, [linstrumental, el
companyarisme social i 'avaluacid; tots ells donant un fet positiu i una millora

de la qualitat de vida al familiar i al mateix temps al pacient.
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Burton et al.*®

esmenta la preferencia dels pacients alhora del suport social;
aguests prefereixen ajuda i suport en les necessitats emocionals, en els

problemes de comunicacio i en els problemes fisics a nivell individual.

Un bon suport social juga un paper important en la disminucié dels simptomes
depressius, aconseguint aixi una millor qualitat de vida tant del pacient com
dels seus familiars®. L’ansietat i la depressié6 augmenten tant com passa el
temps en el pacient amb ictus, pel que una autoconfianca en la resolucié de
problemes i el control personal sobre I'emocié i el comportament durant la
resolucié de problemes és molt important. Aquest fet tan sols és possible si hi
ha una bona integracié social i un bon recolzament familiar i social®*.

Doble et al. ?° ha estudiat que un major recolzament emocional i social déna
lloc a una major satisfaccio del pacient amb AVC. Les persones del seu voltant,
poden ajudar a trencar les barreres fisigues que suposen les sequeles de
I'ictus, com podria ser proporcionar mitjans de transport, ajudar-los a moure’s a
dintre dels espais... aixi com ajudar-los a afrontar els obstacles psicologics. Per
contra, un menor nivell de suport emocional i una sensacié negativa sobre les
interaccions socials amb els altres, desencadenen al pacient una insatisfaccio

relacionada amb la qualitat de vida.

La finalitat del present treball és aprofundir en el coneixement de I'impacte de
I'ictus en les persones i les seves families, a través de les seves percepcions i
experiéncies. Aquest coneixement, orientara als professionals infermers per tal

de millorar les cures i promoure la salut en aquestes persones.
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3. Objectius

Objectiu 1
Conéixer la qualitat de vida percebuda dels pacients post-ictus i dels cuidadors

informals del pacient amb ictus.

Objectiu 2
Estudiar la preséncia de trastorns psicopatologics després del diagnostic d’ictus

en base a I'experiéncia viscuda dels afectats.

Objectiu 3
Descriure els canvis de rol referits pels cuidadors informals a partir de la cura
del pacient amb ictus.

Objectiu 4
Estudiar la satisfaccié amb I'atencio sanitaria rebuda per part dels professionals

de la salut.

4. Material i métodes
4.1. Periode i disseny de I’estudi

Estudi qualitatiu de metodologia fenomenologica portat a terme el mes de marg
del 2015. S’elegeix aquest model perqué permet apropar-nos al fenomen
objecte d’estudi, basant-se en [l'analisi de [I'experiéncia vital amb una
perspectiva holistica; intentant veure les coses des del punt de vista de

I'entrevistat, descrivint, comprenent i interpretant®*>3,

4.2. Poblacio d’estudi

La poblacié estudiada foren pacients afectats per lictus i cuidadors informals,

amb un mostreig no probabilistic per conveniéncia o intencional, obtenint una
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mostra de dos pacients i tres familiars. Aquests formaren part de I'’Associacio

d’Afectats per I'lctus de Girona i veins del poble natiu, Alaior (Menorca).

Els participants de I'estudi varen ser seleccionats amb el criteri d’inclusié que
fossin persones afectades per 'AVC, en fase post aguda; i familiars que
exercissin com a cuidadors informals d'un pacient amb ictus. El criteri

d’exclusio que s’aplica va ser trobar-se en la fase inicial de la malaltia.

4.3. Tipus d’instrument

La técnica qualitativa utilitzada en l'obtencié de dades d’aquesta investigacio

ha estat I'entrevista en profunditat.

Aquesta és una de les técniques més utilitzades en la investigacié qualitativa;

és oberta, flexible i dinamica™.

La utilitzada per la present investigacid ha consistit en una entrevista individual,
holistica, no directiva i no estructurada. Aquest Ultim terme es basa en
comprendre meés que en explicar, en cercar maximitzar el significat, en adoptar
el format d’estimul / resposta sense esperar la resposta objectivament
vertadera, siné subjectivament sincera. Les respostes sén obertes, gravades
conforme a un sistema de codificacio flexible i obert a canvis en qualsevol

moment>*.

Es portaren a terme 5 entrevistes; dos a pacients i tres a familiars de 30-60 min
de durada. S’oferi la possibilitat de portar a terme I'entrevista al domicili de la
persona o a la Facultat d’Infermeria; la finalitat era estar en un lloc confortable i
tranquil que afavoris la comunicacié i la confidencialitat, lliure d’interrupcions.
Finalment totes les entrevistes es varen realitzar al domicili de les persones.
Aquestes, varen ser gravades a audio i posteriorment transcrites per portar a

terme l'analisi.

Es realitzaren les preguntes als entrevistats dirigides a un objectiu especific, on
a continuacio el participant no tenia una resposta prefixada per elegir siné que

les preguntes es fixaren sense esquema de resposta.
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Les entrevistes han estat acompanyades per altres tecniques de recollida
d’informacio, entre aquestes técniques cal destacar, els informes preanalitics
com a recolzament de la contextualitzacié de I'entrevista, anotant elements
externs influents, els quals han servit per a una posterior reflexio; i les

anotacions recollides en el quadern de camp durant I'entrevista.

Préviament a l'inici de I'entrevista, es facilitaren dades sociodemografiques
(edat i sexe), caracteristiques del nucli familiar (amb qui viu) i dades sobre la

malaltia.

4.4. Consideracions étiques

En tots els casos, els participants varen ser adequadament informats del
caracter voluntari i andonim de la seva participacié en l'estudi, dels objectius
d’aquest i acceptant voluntariament participar sense rebre cap compensacio a
canvi. Se’ls hi va proporcionar un document de confidencialitat en el qual es
feia una breu explicacid del que consistia la seva participacio, i tot I'explicat
anteriorment, d’aquesta forma queda constancia de la seva participacio i del

treball realitzat (Annexos Il i 1lI).

De cara a preservar la confidencialitat de la informacié i I'anonimat dels
participants, la transcripcié de les entrevistes s’identificaren mitjangant la
seguent ressenya: P1 (pacient 1), P2 (pacient 2), F1 (familiar 1), F2 (familiar 2) i
F3 (familiar 3) (Annexa IV).

4. 5. Analisi de dades

L’analisi de dades va ser portat a terme per la mateixa investigadora del
projecte. S’inicia amb una primera fase de transcripcié literal manual de les
entrevistes separades en dos perfils d’'informants, els pacients i els familiars.
Seguidament es desglossaren les entrevistes i s’inicia un procés de
categoritzaci6 manual (taula 1). Aquestes foren: impacte a la salut fisica,
impacte a la salut mental, impacte a la salut social, adaptacié a la malaltia i

retorn a la vida, repercussions a nivell familiar i percepcié de I'atencié rebuda.
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Es continua amb un procés de subcategortizacié sobre diversos subtemes a

dintre de les categories preestablertes amb anterioritat®.

1. Impacte a la salut fisica

2. Impacte a la salut mental

3. Impacte a la salut social

4. Adaptacio ala malaltia i

retorn alavida

5. Repercussions a nivell

familiar

6. Percepcio de I’atencioé

rebuda

1.1 Sequeles fisiques
1.2 Fatiga

2.1 Sequeles psiquiques
2.2 Emocions
2.3 Canvis conducta

2.4 Pensament de mort

3.1 Relacions socials i cercle
d’amistats

4.1 Procés d’adaptacio

4.2 Rehabilitacio

4.3 Rol de les noves tecnologies

4.4 Canvis a la llar

5.1 Depressio i ansietat
5.2 Claudicacio familiar
5.3 Pensament de mor
5.4 Canvis nucli familiar
5.5 Relacio de parella
5.6 Amistats

5.7 Por a la recurréncia

6.1 Satisfacci6 amb 'atenci6

rebuda

Per I'etapa d’interpretacio s'utilitza la interpretacié hermenéutica, aquesta es

basa en descobrir i entendre els significats, habits i practiques del ser huma.

Permet explorar i comprendre les experiencies dels subjectes, posant-nos en

contacte amb el moén del pacient. L’enfocament fenomenologic ha portat a

diversos investigadors (Van Manen, Fleming, Gaidys i Robb...) a desenvolupar

els procediments des de la perspectiva hermeneutica. Per aquest estudi es
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segueix la interpretacid6 proposada per Van Manen. Aquesta brinda la
possibilitat de preguntar directament pel significat de I'experiéncia de les
persones. L'investigador ha de comprendre el fenomen segons és viscut pels
participants. Van Manen, suggereix que “la interpretacié s’hauria de guiar per
un acte deliberat de descripcié dels aspectes de I'experiéncia en la seva forma

textual”®.

Aquesta fase d’analisi es completa amb el retrobament dels objectius inicials,
establint una connexid amb la informacié recollida. Un cop establerta la
connexio, es varen extreure els resultats i s’elaboraren la discussio i la

conclusio.

5. Resultats
5.1. Impacte de la malaltia

L’AVC o ictus, és un dels problemes de salut més frequents i importants. Es
tracta d’'una alteracié brusca de la circulacié sanguinia cerebral ocasionant un
deficit transitori o definitiu del funcionament d’'una o diverses arees de I'encéfal.

Es la primera causa de discapacitat greu i de dependéncia en adults.

L’ictus és interpretat per les persones entrevistades com una malaltia terrible,
trista, un fet traumatic que no esperes, donant lloc a un canvi drastic, capgirant-
te la vida en dos segons. Creant una dependéncia sigui fisica, mental o
emocional, on hi ha uns avancos i retrocessos. Expressat pels entrevistats

com:

“Aquesta malaltia és molt trista, et capgira la vida en dos segons. [...] Pero que et

desmunta el mon que tenies si! Tot canvia drasticament” (F1)
1...] és una malaltia terrible [...]” (F1)

“Que no m’expliquin a jo que la vida segueix perqué la vida no segueix, la vida queda

terminalment acabada, som vius pero la vida acabada [...]" (F1)
1...] lictus ha creat una dependéncia. [...] té¢ molta dependencia emocional [...]” (F3)

1...] va ser tot de cop i volta sense esperar-m’ho [...]” (P2)
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L’AVC, no tan sols afecta la persona que ho pateix, sind que també involucra al
que estad al seu costat, normalment la parella o fills. Com descriuen els

seguents extractes dels familiars:

4...]1 I'ne d’aixecar, I'he d’ajudar a anar al lavabo, I'he d’ajudar a posar-se al llit...

I'he d’ajudar a fer allo que es diu quasi tot [...]” (F2)
4...] he hagut de deixar feines, perque sind no podia estar per ell [...]” (F3)

4...]1jo principalment que estic 24h el seu costat [...]” (F1)

5.1.1. Impacte a la salut fisica

El pacient amb ictus, realitza un procés de recuperacio. Un cop finalitzat, la
persona afectada per 'AVC pot quedar en diferents estats. Alguns han
aconseguit ser independents; d’altres han quedat amb alguna alteracié
sensoriomotora (falta de coordinacid, perdua del control, alteracié sensorial del
costat afectat), de llenguatge (afasia), visuals o deficits neurologics (hemiplegia,
pérdua de l'equilibri, alteracié en la deambulacio), perd poden fer alguna
activitat; o n’hi ha que han quedat totalment dependents. Els entrevistats

esmenten que:

T-..] ell ha superat el pas de deixar la cadira de rodes i va amb un basté caminant,

porta un cotxe adaptat [...]” (F3)

1...] el costat dret no em va massa bé. La cama es mou una mica (molt poc), pero el
brag gens [...]” (P2)

1...] les paraules no les controles, [...] et surten paraulotes i paraules que no hauries dit
mai [...]” (P1)

1...] no camina, [...] I'hi han de donar tot a la boca [...]” (F1)
Les sensacions que el cos experimenta son descobriments que fa la propia

persona, tan sols ella mateixa ho coneix i ho sap verdaderament:

q...] perd com que ningu et diu res i tot ho vas descobrint [...]” (P1)
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1...] la sensacié com si thaguessin partit el cos amb un ganivet, empero ben bé per la
meitat [...]” (P1)

q...] la sensaci6é d’haver tingut aquesta cama primer com a plastic, després com a
fusta, i ara la tinc com a ferro i al final no se com la tindré, pot ser com a or, vull dir que
potser €s un procés, que tan sols el sé jo i un altre que ho hagi tingut, perd tampoc

sera el mateix.” (P1)

Aquest tipus de pacient, molts cops experimenta sensacions de fatiga i
cansament diari, els informants manifesten fer menys activitat pero sentir-se
meés esgotats fisicament; molts cops relacionat amb les sequieles de la propia
malaltia. Els comentaris dels entrevistats en base a aquestes sensacions son

els seguents:

”

“Em sent un poc més esgotat, no camino massa bé, he d’anar molt a poc a poc |[...]
(P2)

”

q...] Si jo abans tenia la capacitat de treballar 10, ara la tinc 5; em canso molt més [...]
(P1)

5.1.2. Impacte a la salut mental

L’ictus també impacte en la salut mental de la persona afectada, la persona pot
manifestar un canvi drastic en el seu caracter i la seva forma de ser. Fent que
les seves emocions siguin més intenses i flueixin en major facilitat. Aspecte

expressat pels entrevistats:

T--.] el meu caracter ha canviat molt, i en séc conscient; abans era una persona que

tenia molta paciencia i m’anava adaptant [...]” (P1)

1...] sentia que m’emocionava com a mes, des del primer moment i encara ara, les

emocions molt més intenses [...], molt fragil [...]” (P1)

A més, poden deixar seqiieles psicopatologiques (impaciéncia, agressivitat,
estres, negativisme, depressio i ansietat) i cognitives (memoria i demencia). Els
trastorns psicopatologics d’ansietat i depressid, sén dos aspectes molt

frequents en el pacient amb ictus. Aquests poden ocorre de forma independent

29



=

|
L’impacte de lictus: Com canvia la vida en pocs minuts \a\

'un de laltre, no obstant aix0, la seva manifestacié conjunta també hi és

present:

1...] altre cop pensava ostres si es calés foc aqui com sortiria, i et venen totes
aguestes idees boges. A llavors, aixo ho sent sempre, perqué clar, abans has caminat,
has corregut i ara encara que caminis tens una mobilitat molt reduida, que et canses
de seguida, jo camino pero és clar, si algu em vol atrapar, de seguida m’atrapara, jo

no poc, o sigui davant de qualsevol adversitat ja no s6¢c com abans.” (P1)

4...] depressié6... em vaig deprimir bastant [...]” (P1)

La sensacié d’impossibilitat i de pérdua d’identitat dona peu a majors
preocupacions. La tristesa i la infelicitat son acompanyants del sentiment de
dependéncia:

9...]1 mha d’ajudar a vestir-me, a rentar-me... la necessito per poder fer el dia a dia,

perqué jo tot sol no ho puc fer [...]” (P2)

La disminuci6 de la vitalitat i la positivitat, molts cops associada a la depressio;
donen lloc a manifestar pensaments de mort com la millor sortida. La seguent

expressio exposa el pensament del pacient:

q...] hi ha un moment que quan tot es suma penses, més valdria ser mort [...]” (P1)

5.1.3. Impacte a la salut social

Els informants amb ictus, manifesten tenir una desaparicié gradual del cercle
d’amistats. Consideren que en aquest moment es va fent tria de les amistats, la

cosa va canviant i no tothom entén aquesta malaltia:

4...] en l'entorn social no tothom entén aquesta malaltia [...], quan hi ha malalties fas

com una tria de les amistats [...]” (F3)

No obstant aix0, el refor¢ i 'ajuda d’aquests és molt important per seguir
endavant i es reflecteix amb un sentiment de gratitud i satisfaccid; fet expressat

pels entrevistats de la segient forma:
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‘...] molt bons amics, grup d’amigues i m’han ajudat bastant [...]” (P1)

‘1...] Pero per exemple el tema amics, alguns es varen allunyar quan va passar aixo,

pero d’altres ens estan ajudant i sén alla sempre que els necessitem [...]” (F2)

5.1.4. Adaptacio ala malaltiai retorn a la vida

El procés de reorganitzacié de les seves vides després d'un atac tan drastic
com aquest, és considerat com a desafiant i complexa. La comprensié d’un
canvi que succeeix en 24h o menys, és dificil i cada persona ho viu d’'una forma

diferent. Expressat pel pacient de la seguent forma:

“Quan tu has tingut una vida normal, i en un dia 0 en menys set canvia completament

costa una mica [...]" (P1)

Cal tenir en compte que no tots els AVC sén iguals, pel que no tothom passara

pel mateix:

1...] cada un és un mén diferent, [...] ictus n’hi ha molts pero cap d’igual.” (F1)

Es necessita un procés d’adaptacido a aquest nou canvi; el qual anira lligat
directament amb una millor recuperacié. El pacient amb ictus passa per
diferents fases, les quals son vistes com un procés d’aprenentatge, d’adquisicioé
de nous coneixements i assimilacio d’aquesta nova situacid. La seguent

expressio explica aquest afirmacio:

“Es un aprenentatge dia a dia, i és un tema de resisténcia, de fortalesa, de voluntat i

de tenir projecte, tenir projectes perque si no la persona s’enfonsaria.” (F3)

El procés d’adaptacio a la malaltia sera diferent en un estat o un altre. Algunes
persones es resituen i ho accepten, veuen que hi ha aixd, que s’ha de viure
amb l'ictus i tirar endavant. Quan la persona és totalment independent, es crea

un aprenentatge diari:

“T’has de resiturar [...] has de veure que hi ha aixo, i s’ha acabat, i aixo no

desapareixera i has de viure amb aixo [...]” (P1)
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4...] i dic no hi ha cap més cami que aquest o tirar-se per la finestra, no n’hi ha cap
altre o ho agafes o et suicides, perqué no hi ha un entremig, no et pots pas passar tota
la vida plorant.” (P1)

Per altra banda, els sentiments de superacio i lluita envers la malaltia es troben
manifestats diariament; les ganes de seguir endavant gracies a I'acceptacié de

les limitacions, fan que la persona progressi:

“Empero després altres moments doncs, mira jo que sé, busques coses per Internet,
llegeixes i et resitues una mica, et senties una mica, penses amb el que hi ha, i et
dénes conta que encara pot fer alguna cosa, o sigui que no puc fer res fisicament pero

el tros de cervell que tinc si.” (P1)

1--.] perqué ell era fotograf de premsa i ara gracies a la camera ha comencat a tirar
endavant i fa fotografia artistica, i bueno... fa exposicions i tot, és un repte a vegades

[...]7 (F3)

Un punt important del procés d’adaptacio, és la rehabilitacid; els pacients que hi
han assistit consideren aquest moment com el més important de la recuperacio;
no tan sols per una millora de la malaltia, siné perque consideren que el seu
principal objectiu és no empitjorar. Expressat de la segient forma pels

entrevistats:
“...] que no vas a recuperacio per millorar, siné que la fas per no empitjorar [...]” (P1)

“Anava a rehabilitaci6 i la veritat és que notava una millora, pero es cap d’un temps ja

no vaig avancgar, vaig acabar entenent que no hi puc fer res més i s’ha acabat.” (P2)

Pel que fa a la utilitzacio del temps, els informants amb I'ictus esmenten haver
hagut de canviar el seu estil de vida i adaptar-se a la nova situacio; on

finalment estan satisfets. Fent el que poden dintre de les seves limitacions:

“Abans feia vida normal, estava jubilat perd seguia anant al lloc on hi tenia alguns
animals, muntava a cavall i passava l'estona. Quan em va agafar l'ictus vaig haver de
deixar tot aix0, va ser tot de cop i volta sense esperar-m’ho. Ara no puc anar al camp i
el que faig és anar amb la moto adaptada al casal dels jubilats, a fer una volta... [...]”
(P2)
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“...] empero si, encara m’he embolicat en I'associacio, [...] jo sempre m’he dedicat a mi
com als altres [...], encara hi ha una exalumna meva que ve aqui i l'infento ajudar.”
(P1)

q...] coses que ell pugui fer, o ens ve a buscar amb el cotxe i els anem a recollit del
col-legi, ens fa de xofer [...]” (F3)

La utilitzacio de les noves tecnologies ha ajudat molt a progressar en aquest
tipus de pacients. Son utilitzades com a eines de comunicacid, d’aprenentatge,
d’oci, a més de facilitar 'organitzacio familiar pel que fa a I'alimentaci6, mobiliari
de la casa... entre d’altres. Avui per avui, es pot fer tot des de casa i aix0
desencadena una sensacio de major independencia i llibertat. Els entrevistats

ho expliquen de la segiient forma:

“No faig solament la compra per internet, sind que també la roba, els mobles, tota la
compra de la casa. Per mi l'ordinador és finestra al mén, I'utilitzo per comunicar-me,

per comprar, i també per llegir i per buscar, o sigui, I'utilitzo per tot.” (P1)

9...] i gracies a l'internet i tot se n’esta ensortint molt bé, ajuda molt, es comunica amb
elmén[..]” (F3)

Aquest procés d’adaptacié també involucre la realitzacié de canvis a la llar;
adaptant aquesta per les necessitats del pacient amb ictus. Un d’aquests
canvis i normalment el més necessari, és I'adaptacié del bany de la casa, a
mes, si la casa té escales, s’ha de posar una cadira especial per poder pujar el
pacient. Els comentaris dels informants en relacié als canvis de la llar son els

seguents:
q...] preparava les obres del bany a casa[...]” (P1)

“...] hem fet obres al bany, em posat una cadira per pujar les escales, una corda

5.1.5. Repercussions a nivell familiar

El grau de sequeles del pacient amb ictus influira directament amb la manera

de percebre, construir i organitzar la vida del cuidador informal; s’observa una
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clara relacio de la incapacitat del pacient amb ictus i la vida del familiar. Aquell
familiar que té un afectat més independent intenta fer practicament el mateix i

fer molta activitat:

“Faig practicament el mateix, intento fer molta activitat [...]” (F3)

Per contra, els familiars de pacients més dependents o totalment dependents la
cosa ja canvia, esmenten estar més limitats alhora de fer la seva vida habitual;
o arribar al punt de no poder fer res. Els familiars ho manifesten de la seguent

manera:

“[...] ell no viu i el que esta el seu costat tampoc, jo hi ha 5 anys que no he sortit
d’aqui.” (F1)

‘[...] estic més limitada [...]” (F2)

La depressio i I'ansietat dels familiars cuidadors va molt lligada al grau de
dependencia que té el pacient en referencia al familiar, doncs, una persona
molt depenent, necessitara ajuda constant, desencadenant una sensaci6 de

fatiga, problemes fisics i esgotament mental al cuidador informal:

“...] em sento més cansada que abans pero també tinc més anys, moltes coses no les

faig com antes [...]” (F2)

“Estic operada d’'un genoll, duc una protesis i aquest any em varen operar de la

cadera, tot del mateix costat, i tot és de la gran for¢a que he fet durant aquests 5 anys

[..]7 (F1)

T--.] tinc llibres pero és que no puc llegir, el cap no li tinc per llegir.” (F1)

Es pot perdre la il-lusid, les ganes de fer coses i arribar a aquell punt que
s’anomena claudicacié familiar; moment el qual el familiar no pot més i es

rendeix. En paraules d’'un familiar molt afectat:

4...] arriba un punt que no tens il-lusi6é de res, ni de mudar-te, ni de canviar-te la roba
[.-.] jo moltes vegades passen els dies i no se on em trobo; [...] arriba que no saps a

quin dia vius, els anys et passen i tu no saps si passen rapid o a poc a poc [...]" (F1)
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“...] perd no prenc gust i no hi vull anar, perque jo crec que estic tan oprimida que

m’agafa plorera, per tot alla on vaig i plor [...]” (F1)

q...] Dius, per a que lluites, perqué, no cal lluitar per aix0, aixd0 no €s vida, aix0o €s

sofriment, aixo és un sofriment, jo moltes vegades me’n vaig en llit plorant.” (F1)

1...] Jo moltes vegades estic a punt de tirar la tovallola, si!, perque no puc, a vegades
no puc [...]” (F1)

La verbalitzacié de la necessitat d’'un periode de descans manifesta una gran

tensié per part del cuidador informal:

[...] penso, m’agradaria anar-me’n a desconnectar. [...] Perque amb el desastre que hi

ha aqui dins, el cap meu no es pot desconnectar [...]” (F1)

La tensido sera major tant com més depenent és la persona dels cuidats.
Existeix una relacié dels simptomes depressius associats a una major tensio,
aquests juntament amb I'ansietat, poden fer que el familiar refereixi la mort com
a millor solucié per la situacié viscuda. La segient expressié manifesta els

sentiments del cuidador informal:

“...] he arribat a la conclusié que he dit que la mort és molt polida, veig les coses
d’una altre manera, pel que he passat, la mort és molt polida (plora)|[...]. Penso, si a ell
no li envien la mort, perqué no ma I'envien a mi, jo m’ha n’aniria felig, tu dic de veritat,
jo si, jo avui per avui per fer la vida que faig, tinc 77 anys i per fer la vida que faig,

penso que reposaria i estaria bé [...]” (F1)

Pel que fa a la situacié familiar, el nucli familiar pateix canvis, els quals a l'inici
costa assimilar-los; alguns d’ells ho acaben acceptant, mentre que d’altres ho
viuen amb resignacio, experimentant una sensacio de carrega. Els entrevistats

ho expliqguen de la segient forma:
“He acceptat aquest fet, no i puc fer res, aixo és el que hi ha.” (F2)

“[...] i prou, i que hi has de fer, ho has d’aguantar i... i tha tocat aquesta, i jo giro full i
dic m’ha tocat el gordo, jo mateixa dic aixo, m’ha tocat el gordo i... 'he d’aguantar i no

el puc donar a ningd, i ja esta, €s aixi... i és molt trist pero [...]” (F1)

1...] agafar-li aixo va ser tallar-me les cames, no he anat a cap lloc més.” (F1)
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Possiblement, el familiar acaba agafant papers i rols que abans no tenia i aixo
desencadena amb una reorganitzacié familiar. Els comentaris dels familiars sén

els seguents:

“Si he de sortir a la perruqueria he de deixar gent aqui dintre i sempre he d’estar

pendent de que vengui gent aqui dins, sin6é no puc sortir.” (F1)
“Ara ho control quasi tot [...]” (F2)

“No esta gens patrticipatiu en les tasques de la casa, gens.” (F3)

La relacié de parella sofreix uns canvis, els quals van lligats al grau de
sequeles que manifesta el pacient. Les demandes d’aquest passaran a ser el
primer pla, no obstant aix0d, la comunicacié conjugal no necessariament es

trobara deteriorada:

“La relacié amb ell ha canviat un poc, ens hem adaptat a la situacio, pero la besadeta

de bon de mati no falla.” (F2)

“Es molt important I'estimacié amb aquesta persona [...]” (F3)

La col-laboracio6 dels altres membres de la familia, com son els fills, nets... déna

un suport per petit que sigui:
“Els fills fan tot el que poden. [...] sempre hi ha dues nétes [...]” (F1)
“[...] sort de la filla que ens va ajudar en tot moment.” (F2)

“Tenim nets, inclos ara jo 'he “apretat” a qué participés amb els nets, perquée no
participava gaire amb ells, havia fet com una negacioé per I'avi com seria [...] Aix0 ens

emplena molt.” (F3)

A més, les amistats juguen un paper important alhora d’afrontar aquesta nova
situacio. On els cuidadors informals manifesten estar satisfets amb el suport

rebut. Alguns entrevistats comenten que:

1...] ens vénen a veure colca dia els amics, em demanen com estic i xerren amb jo

una estona [...]” (F1)

“Tenim sort que tota la gent que ens envolta ens ajuda [...]” (F2)
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La por d’'un futur atac hi és present, la sensacié de qué torni a passar pot
desencadenar en una sobreproteccié del pacient per part del familiar; o per
contra, acceptar aixo i adaptar-se. Descrit pels familiars com:

“[...] perqué jo quan soc alla on vaig tinc es cap amb ell, que deu fer, que deu anar bé i
jo penso... [...]” (F1)

“Pas molta pena per si I'hi torna a passar, estic molt pendent d’ell i aixo em fa estar un
poc malament. Al principi em costava anar-me’n de casa i deixar-lo sol encara que fos
per anar a la perrugueria (que esta a tres minuts de casa), pero ara que ja han passat
6 anys doncs ja no estic tant a sobre d’ell, peré segueixo tenint la por d’'un altre atac.”
(F2)

5.1.6. Percepcié de I’atencié rebuda

Pel que fa I'atencio del personal sanitari, els informants n’han parlat molt poc;
esmenten estar satisfets amb I'atencié rabuda, no obstant aixd, manifesten tenir
una manca d’informacié un cop surten de I'hospital. La necessitat d’una
explicacid clara i precisa hi és present. Manifestat pels entrevistats de la

seguent forma:

“Molt bé, molt bé. Avera.... a nivell d’hospital surts una mica aixi descol-locat, sense

massa informacié, surts amb les mans al cap [...]” (F3)

“Estic molt contenta, si que és ve que pot ser quan ens vam anar de I'hospital no ens

van explicar massa cosa i ens haurien d’haver dit que teniem que fer [...]” (F2)

“Si, bé esta; no canviaria res. Tot va anar molt bé. Pot ser voldria haver tingut un poc
més d’informacié quan vaig sortir de I'hospital, perqué no sabia que havia de fer ni
com” (P2)

“Sil Estic molt contenta. [...] Jo sempre he quedat molt satisfeta, tothom molt atent i...
I’hi han fet tot el que han pogut.” (F1)
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6. Discussio

La present investigacio ha aprofundit envers I'impacte de l'ictus en les vides de
les persones afectades. Els resultats de les cinc entrevistes en profunditat
assenyalen com és aquest impacte i com repercuteix aquesta malaltia en la
vida dels pacients i familiars, de fet, qualifiquen la malaltia de terrible, trista, un

fet que et capgira la vida, etc.

La qualitat de vida dels pacients amb ictus va molt lligada al grau de sequeles
que aquest experimenta; aquestes van des d’alteracions sensoriomotores,
cognitives, de llenguatge, visuals i déficits neuroldgics®*. En la nostra
investigacid, s’ha observat que un major grau de sequeles es troba directament
relacionat amb una menor qualitat de vida; resultats similars en I'estudi publicat
per Lopez-Bastida et al.'®, on les seqiieles permanents signifiquen una limitacié

al pacient amb ictus, pel que la seva qualitat de vida és més baixa.

La sensacié de fatiga €s present en els entrevistats, aquests han assenyalat
que afecta la salut fisica, mental i emocional, per contra, Snaphaan et al.* i
Philaja et al.**, relacionaren la fatiga amb l'ansietat i la depressi6. A més,
Snaphaan et al.*®* publicaren sobre la prevalenca de la fatiga a 'any i mig de
patir l'ictus, aquesta era d’un 33%, i observaren que el voltant d’'un ter¢ de la

poblacié amb ictus tenia fatiga.

La preséncia de trastorns psicopatoldgics com sén I'ansietat i la depressio son
molt presents en els entrevistats, aquests poden aparéixer de forma conjunta o
independent un de l'altre. D'Aniello et al.?*i Broomfield et al.*® han estudiat
aquests trastorns psicopatologics, esmentant trobar la depressié en una fase
aguda de la malaltia, en canvi, 'ansietat ser més present en una fase cronica;
no obstant aix0, en el present estudi s’observa I'aparici6 d’ambdds trastorns

1.>" esmenta

psicopatologics a llarg termini. L'estudi publicat per Haghgoo et a
gue una major depressio per part del pacient amb ictus, déna lloc a una menor
capacitat per portar a termes les activitats basiques de la vida diaria, pel que la
qualitat de vida és més baixa. Bergersen et al.”, assenyalaren que el 36% dels
pacients amb ictus tenia ansietat i el 28% depressio, fet que posa de manifest

la gran presencia d’aquests trastorns psicopatologics.
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Autors com Hare et al.”™ i Fotiadou et al.”* publicaren sobre el sentiment de
dependencia i d’infelicitat que experimenta el pacient amb ictus i la frustracio
que manifesta alhora de no poder realitzar algunes tasques. Sensacio
expressada també pels nostres informants. A més, en la nostra investigacio
s’observa com una disminucio de la vitalitat i la positivitat del pacient amb ictus,

fan que aquest manifesti la mort com a millor sortida per la situacid viscuda.

La xarxa social dels pacients amb ictus és expressada com una influéncia
positiva, un sentiment de gratitud i satisfaccid, on les amistats juguen un paper
important alhora d’afrontar aquesta nova situacid, no obstant aixo, els

entrevistats manifesten fer una tria d’aquestes. Rachpukdee et al.**

publicaren
el mateix fet, un bon recolzament social déna lloc a un augment de la qualitat
de vida. Huang et al.>°, observaren la importancia del recolzament social als
pacients amb ictus; on aquest suport realitza la funci6 de mediador entre la
depressié i la qualitat de vida; mostrant que a major recolzament social, menor

simptomes depressius i major qualitat de vida manifesta el pacient.

Els pacients amb ictus, necessiten un procés d’adaptacié a aquest nou canvi,
en el nostre estudi, s’'observa com aquest procés és diferent en un estat o un
altre; els pacients més independents es troben amb un aprenentatge diari, per
contra, les persones més dependents es resituen i accepten aquest fet. Garcia-

Moriche et al.*®

esmentaren que el procés d’adaptacio es troba mesurat per
estrategies d’afrontament; les quals es troben en constant canvi a fi de manejar

cada situacio.

En la present investigacio, els entrevistats consideren la rehabilitaci6 com a

punt important en el procés de recuperacié. Garcia-Moriche et al.’®

publicaren
sobre aquest procés, el qual es manifesta ser el moment més important de la
recuperacio per tornar a recobrar els habits anteriors i millorar 'autoestima del

1.>7, esmenta una relacié entre la

pacient. L'estudi publicat per Hansson et a
satisfaccié del procés de rehabilitacioé i I'index de Barthel, mostrant que un
major index de Barthel, déna lloc a una major satisfaccié per part del pacient

amb ictus en el procés de rehabilitacio.
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En el nostre estudi, tots els informants expressen estar satisfets amb la
utilitzacié del temps, han hagut de canviar I'estil de vida pero fan el que poden
dintre de les seves limitacions. Doble et al.?® assenyalaren que dos tercos dels
pacients amb ictus entrevistats estaven satisfets amb la utilitzacié del seu

temps, on aquest fet podria anar lligar a un menor grau de sequieles.

El grau de sequeles del pacient amb ictus, influeix directament amb la vida del
cuidador informal. Els familiars de pacients més dependents esmenten estar
limitats alhora de realitzar la seva vida habitual; en sentit contrari, si el pacient
€s practicament independent, el familiar pot seguir amb la rutina de la seva

vida. Ogunlana et al.*

varen observar el mateix fet, a major discapacitat per
part del pacient, més ajuda necessita el familiar, fet que déna lloc a una
disminucié de la qualitat de vida d’aquest Gltim. A més, Marco et al.®’, han
observat que en un 83,3% dels casos el cuidador principal d’aquest tipus de
pacients és la parella, en el nostre estudi el cuidador informal és la parella en

tots els casos.

Roth et al.** i Siegert et al.** varen estudiar com cuidar d’'una persona amb ictus
genera tensio al familiar; aquesta es va considerar el factor predictiu més
significatiu per valorar la qualitat de vida del cuidador informal. El familiar
experimenta una major tensié tant com més depenent é€s la persona dels
cuidats, i la seva vida social es veu afectada. Pel que fa al nostre estudi, s’ha
arribat al mateix resultat, no obstant aixd, s’ha observat com en algun cas el

familiar ha arribat a referir la mort com a millor solucié per aquesta situacio.

S’ha observat com el nucli familiar pateix canvis, alguns entrevistats esmenten
acceptar-ho, mentre que d’altres ho experimenten amb sensacié de carrega i
ho viuen amb resignacié. L’estudi publicat per Lépez et al.'® esmentava que el
cuidador informal sol prioritzar el rol de cuidador per davant altres camps de la
seva persona, la sensacié de plena disponibilitat cap a I'assisténcia dels cuidats

és percebuda com a desgastant, perd assumida com a necessaria.

En el present estudi s’observa com sovint és el familiar que acaba assumint

rols que abans feia I'altra persona, Eileen®® esmentava el mateix fet, la parella
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ha de realitzar les seves activitats habituals, i a més ha d’assumir les activitats

que abans feia I'altra persona, assolint nous rols i noves responsabilitats.

A més, autors com Eileen'® i Lépez et al.*®

, referien que la relacié de parella és
substituida per una relacio aséptica sentimentalment amb una perdua total dels
atributs i demandes de la parella, no obstant aix0, els entrevistats han explicat
que la comunicacio conjugal no necessariament es troba deteriorada, encara

gue les demandes del pacient passin a ser el primer pla.

En lestudi publicat per Yu et al.*

, els cuidadors informals tenien poc
recolzament social especialment per altres membres de la familia, en canvi, la
percepcié de col-laboracié dels altres membres de la familia hi és present en
els entrevistats. No obstant aix0, la mostra del present estudi és reduida, i

segurament la propia cultura marca les diferencies.

Els cuidadors informals entrevistats esmenten estar satisfets amb el suport
social rebut, on les amistats juguen un paper important alhora d’afrontar
aquesta nova situacio. En I'estudi publicat per Adriaansen et al.*’ s’observa el
mateix fet, el recolzament social és un fet positiu que millora I'estada del

cuidador, i és percebut com una influencia positiva.

Per part del cuidador informal, hem observat que la por d’un futur atac hi és
present, la preocupacio i el patiment de la recurréncia €s en el seu dia a dia. Un
estudi publicat per Eileen® investiga sobre aquest fenomen, on el familiar té por
sobretot quan és fora del nucli familiar, pel que a I'inici costa deixar al pacient

sol.

Les majors limitacions de l'estudi s6n degudes al tipus de metodologia
utilitzada, la metodologia qualitativa, que comporta una important complexitat
alhora d’elaborar els resultats. Per altra part, el numero d’entrevistats és limitat,

fet que ha dificultat la comprensio del procés d’adaptacio.
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. Conclusions

Els entrevistats perceben l'ictus com una malaltia traumatica que els ha
capgirat la vida en pocs segons. Referint patir sequeles fisiques i mentals a

més d’afectacions en els seus familiars.

L’experimentacio de fatiga és present en els informants, sentint-se més
cansats, realitzant menys activitat. Les manifestacions d’ansietat i depressio

son aspectes frequents en els afectats amb ictus.

El sentiment d’'impossibilitat i perdua d’identitat han estat frequents sobretot
ligades el grau de dependéncia dels entrevistats. A més, s’ha detectat per
part del pacient amb ictus una disminucié de la vitalitat i la positivitat, donant

lloc a la manifestacid de la mort com a millor solucié.

Els afectats perceben el recolzament social com a positiu i el reflecteixen

amb un sentiment de gratitud i satisfaccio.

Els entrevistats han manifestat la rehabilitaci6 com a punt més important en
el procés d’adaptacié a la nova situacié. A més, la utilitzacié de les noves
tecnologies com a eina de comunicacié, d’aprenentatge i d'oci, ha

desencadenat un sentiment d'independéncia als informants.

Els afectats han manifestat la necessitat de realitzar canvis a la llar i

I'adaptacio d’aquesta un cop surten de I'hospital.

S’ha detectat una relacio amb el grau de sequeles del pacient i la manera
de percebre i organitzar-se la vida el familiar. El cuidador informal, ha
manifestat patir ansietat i depressio, lligat al grau de sequeles del pacient.

Els familiars han expressat tenir una elevada tensié alhora de cuidar a la
persona amb ictus, fet que ha desencadenat la manifestacié de la mort com

a millor sortida.

Els cuidadors informals han manifestat patir canvis en la dinamica familiar,

fet que ha donat lloc a assumir nous rols. A més s’han detectat canvis en la
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relacio de parella, lligats al grau de sequeles del pacient; les demandes

d’aquest passen a ser el primer pla.

Els entrevistats han expressat estar satisfets amb I'atencié rebuda per part
del personal sanitari, perd manifesten tenir una manca d’informacié quan

surten de I'hospital.
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9. Annexes
9.1. Annex I: Gui6 entrevista qualitativa
9.1.1. Entrevista al pacient

e Com era la seva vida abans de l'ictus i com la veu ara?
¢ Quines consequéncies ha tingut l'ictus per vosté? | amb la seva familia?
e Esta content amb I'atencié rebuda per part dels professionals sanitaris o

veu alguna millora?

9.1.2. Entrevista al familiar

e Com era la seva vida abans que al familiar patis l'ictus i com la veu ara?
¢ Quines consequencies ha tingut aquest fet per voste?
e Esta content amb I'atenci6 rebuda per part dels professionals sanitaris o

veu alguna millora?
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9.2. Annex ll: Consentiment informat

Estudi: L’'impacte de lictus: com canvia la qualitat de vida en pocs
minuts.

Sr/Sra.

Tinc el coneixement de la realitzacié d’aquest estudi per conéixer I'experiéncia
viscuda i la qualitat de vida del pacient amb ictus i la del seu familiar més
proper.

He estat informat que la meva participacié és respondre a una entrevista
envers limpacte de lictus en la meva qualitat de vida, i que aquesta
participacié no comporta cap dany ni risc per a la meva salut.

Se m’ha explicat que la meva participacié és totalment voluntaria i puc decidir
no respondre a les questions en qualsevol moment de I'entrevista.

Les dades de la meva participacié seran totalment confidencials i en cap cas el
meu nom apareixera en la publicacié dels resultats. He estat informat que
podré sol-licitar informacio si ho desitjo.

Dono el meu consentiment per a participar de forma voluntaria.
Nom pacient/ familiar:
Signatura investigador:

Data:
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9.3. Annex lll: Full informatiu

Estudi: L’'impacte de l'ictus: com canvia la qualitat de vida en pocs minuts.

Aquest estudi té per objectiu conéixer I'experiéncia viscuda i la qualitat de vida
del pacient amb ictus i la del seu familiar més proper.

Volem informar-li que la seva participacio és totalment voluntaria i pot decidir no
participar en qualsevol moment.

Proteccio de dades personals

Les dades sbén confidencials, en cap cas apareixera el seu nom en cap
document. Durant la realitzacié de I'estudi, es garantira I'article compliment de
la Llei 15/1999, de 13 de desembre de Proteccié de dades personals. En cap
informe de 'estudi apareixera el seu nom i la seva identitat no sera revelada a
cap persona, excepte a I'equip investigador i/o requeriment legal.

En cas d’acceptar participar en l'estudi, li agraim per endavant la seva
col-laboracio.
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9.4. Annex IV: Transcripci6 entrevista
9.4.1. Pacient amb ictus 1

Dades sociodemografigues, caracteristigues del nucli familiar i dades

sobre la malaltia

Dona de 71anys. L’hi va passar lictus en 66-67. Viu amb el seu marit que té

parkinson i té una cuidadora formal.

Entrevista

Com era la seva vida abans de I'ictus i com la veu ara?

Com ma va passar l'ictus, jo dic que no és un cas tipic, o sigui jo estava molt bé
i vaig tenir un accident domestic, vaig caure per unes escales que tenim aqui,
vaig caure amb molt mala sort, vaig caure d’esquenes i el caure em vaig
trencar 'odontoide i tres 0 quatre trencadures a la panxa a nivell abdominal, no
vaig perdre la consciéncia perd em vaig adonar compte de qué m’havia fet molt
de mal, vaig cridar al SEM, i entre ells i la meva filla em varen pujar a
'ambulancia, fins aqui tot molt bé. Em varen immobilitzar i em varen preguntar
on volia anar, si al Trueta o a la clinica Girona (perqgué en aquell moment jo
tenia una asseguranca) i vaig dir, anem al Trueta pensant, que jo veia que tenia
mal i que alla trobaria més metges (aixo eren les vigilies de Nadal). Vaig arribar
al Trueta i em va atendre una metgessa sud-americana que de traumatoleg no
en vaig veure cap; em varen fer radiografies de tot el meu cos, menys d’alla on
jo tenia mal (I'és trencat), i total el cap d’'una hora o aixi al carrer, no tens res

trencat, més que “magulladures”.

Ja no m’aguantava, vaig anar cap a cases amb el cotxe del meu marit, no tinc
res, sobn només “magulladures”, passaven els dies pero jo em trobava molt
malament, no pot ser que no tingui res, no pot ser que aixd0 nomeés sigui la
caiguda, es clar eren vigilies de Nadal, i entre que va passar Nadal i ja per Sant
Esteban o I'han dema i llavors no sé per qué vaig dir, porteu-me a la Clinica
Girona, vaig anar a la clinica Girona i vaig cometre un error gros, vaig portar el

paper que m’havien fet al Trueta, i no em varen fer ni puta cas del qué jo els hi
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vaig dir que em feia mal, ni em varen mirar, no em varen escoltar, tan sols
varen mirar aquells papers, i d’havien pensar... aguesta senyora ve a passar
les vacances. Era la mateixa sensacio d’estar a un hotel, aquell em va dir
bueno... si... tagafo perd el dia 1 has d’estar a fora, sigui com sigui, com si fos
un hotel; i jo li vaig dir, és que no m’aguanto, em desmallo quan m’aixeco,
bueno.. Vaig quedar alla tres o quatre dies, que eren els dies 27-28-29 i 30 i el
dia 1 em va dir que havia d’estar a fora, i tal dit tal fet, el dia 1 era a fora, sense

una radiografia.

Altra vegada cap a casa, llavors bueno, jo no acabava d’estar bé i com vols que
estigués, no podia ni dutxar-me, ni vestir-me, ni fer res, aquesta senyora que
venia 1 cop per setmana la vaig haver d’agafar cada dia perqué no podia, i
tenia una amiga que em deia sempre, tu thas de queixar més Dolors, no pot
ser que no tinguis res, tu tens que tenir algd. Bueno... quan vaig tornar al
trauma li vaig dir (que ja em volia donar I'alta i comencgar la recuperacid) jo no
em trobo bé, no sé que tinc perd no em trobo bé, bueno em va fer un TAC i alla
va sortir tot, transparent i lacid tot el que hi havia, buf quan la de baix em veu
allo, en diu quan tens hora al metge, dic d’aqui a 15 dies, doncs puja ara
mateix. | pujo i aquell senyor veu allo i diu, aquests ossos d’aqui no son res (els
de la panxa) ja s’han enganxat sols, ara el que és més important és aquest
d’aqui, 'odontoide, que si que... Que si... Has d’anar amb un especialitza, un
neuroleg... i comencen l'altre via cursis. En aquell moment si, si, si posa’t un
collari, tant com més dur millor, exacta, si ja podia estar morta pel que em
varen dir després. Varen fer la comeédia aquella del collari, encara potser se
tenganxara... dos o tres mesos amb en collari i res, no es va enganxar, era
impossible que s’enganxés. | llavores em van dir, s’ha d’'operar. Jo ja portava
tant de temps amb tots aquells ossos, n'estava tan tipa, farta que ja volia
acabar, volia que arribés l'estiu i tenir el problema solucionat, i no se’m va
ocdrrer mirar més metges ni res, ni la importancia que tenia I'odontoide, total
gue em vaig empassar pergue aquell home em va dir que no seria res, ho va
pintar molt facil, tan facil que diu, no notaras res, podras conduir igual, bueno...
al Maig (perqué em vaig haver de tornar a posar a la cua). El 10 de maig em

vaig operar i a la sala d’operacions em ve lictus. Llavors, és un cas molt

58



=

|
L’impacte de lictus: Com canvia la vida en pocs minuts \a\

diferent perque, normalment la gent que surt de l'ictus els metges I'han salvat,
en canvi, a mi m’han condemnat; no tinc la mateixa vivéncia que un que I'han
salvat la vida, no, jo no tenia res, vaig entrar alla i vaig sortir amb ictus, vaig
entrar caminant i vaig sortir amb l'ictus, em va venir a quirdfan, jo dormia a
quirofan, com va anar no ho se, em va causar molta rabia a dintre. Perque tu
penses si no m’hagués operat, no ho hauria tingut, bueno jo estic segura que
aixo hauria de passar, ara, pero en aquell moment... costa, costa elaborar-ho,
costa molt més; primer t'agafa una rabia contra els metges molt grossa, que la

rabia t'agafa igual perd si t'han salvat pot ser t'agafa diferent.

Perd no acaba aqui; em ve lictus, de moment, jo vaig despertar i no vaig
perdre mai la consciéncia un cop vaig despertar, i ho recordo tot, perd bueno,
a la que es varen adonar compte que tenia l'ictus, ja no donaven ni 5 per la
meva vida; evidentment a mi no m’ho varen dir, perd a la meva familia si, a
llavores per acabar-ho d’arreglar se’'m va infectar I'odontoide; em sortia la pus
com una font d’aqui, amb el risc que aixd comportava, perqué es clar, passa al
cap o a la medul-la i s6c dona morta. Suposo que quan van veure aixo,
d’havien dir: aquesta encara es morira aqui, llavors em varen convidar a
marxar, aixi mateix, estava més morta que viva, em van convidar a marxar, em
van dir pots anar al Mutuam, pots anar aqui, pots anar alla... no sé si ja no
sabien que fer amb mi o que, em van convidar a marxar; pots anar a la Gutman
(el que no em van dir que era pagant); Pel que sabia, em vaig a la Gutman,
bueno si puc, si m'agafen. Total que varem fer les gestions molt rapidament i

vaig marxar, vaig anar a la Gutman, estava més morta que viva.

Era conscient de tot, bé de tot... De la gravetat que aix0 suposava pot ser no,
emperd hi havia estones que si, una mica, una mica si que n’era conscient, i
veia que la cosa no progressava, i després el metge que em va atendre, jo li
deia a la meva filla, a aquest home li faig por, jo observava coses que no em
lligaven, li faig por perqué quan em ve a veure, sempre en grup es posa darrere
de tot, mai em va donar gaires explicacions, molt poc saps, i no m’acabava de
sentir comode, a llavors vam anar alla. El primer que varem fer va ser tallar la
infeccio, em varen comencar a donar antibiotics per vena, per tots els forats, i
de tal manera, pero al mateix temps que em donaven I'antibiotic em feien anar

a la recuperacid, a baix al gimnas. Perd no m’aguantava, em desmaiava.
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Vosteé després d’aquell ictus, va notar algun canvi en el seu cos.

Molts... Molts... els primers canvis que vaig notar... “avam” si te’ls sabré dir. El
primer que vaig notar, perqué mai vaig perdre la consciencia, és que els sentits
no em funcionaven igual, pero aixo en meés de dir-m’ho ho vaig haver de
descobrir. Jo era a la UCI i mirava enlaire, sempre mirava enlaire i veia molts
llums, bueno... veia molts llums, no li feia cas; un dia se’m va ocorrer contar-los,
i no sé si en vaig contar 12 o 13... i n’hi ha massa, vaig comencar a fer
moviment amb els ulls, a tancar-ne un, després l'altre... i vaig veure que els
veia dobles, pel que em vaig adonar que la vista no funcionava bé, un altre
canvi, aixo el primer eh. Tots els canvis que vaig notar tenen a veure amb els
sentits, els primers. El segon canvi, m... a vegades sentia coses que no eren
reals, pero també els vaig haver de deduir; per exemple enraonaven pel
passadis i enraonaven, perd jo sentia com si fos la veu d’'una amiga meva
intima, jo hauria jurat que era ella, i no era ella, o sigui que l'orella tampoc...
després el nas, les olors les tenia potenciades a 2000, perd molt i molt uf...
molt, les olors de la colonia, del menjar... tenia una sensibilitat a I'olfacte molt
gran, després per acabar-ho de remenar la vista, com venia la nit, sobretot
guan venia la nit veia coses que no i eren, com si m’hagués drogat; bueno no
m’he drogat mai perd crec que els que es droguen els hi passa, veia com unes
bombolles de sabg, i jo vaig anar sumant totes aquestes coses, i en el moment
gue em vaig adonar compte que ni el que veia ni el que sentia no corresponia,
quan em vaig adonar compte de tot aixd em vaig espantar molt (plora), no
connectaven amb la realitat, em vaig espantar molt; es clar, perque, si tu... el
gue connecta amb els altres és els sentits no? Si no tens cap sentit, que et
funcioni correcta... com pots saber si el que veus el la veritat, si el que sents és
de veritat...i llavors vaig pensar, €s que no pots estar sola ni un minut, has
d’estar amb algu de confianga perqué el que vegis et pugui dir si, és aixo, és
aixo... llavors els primers dies, sobretot a la nit ma venia un desassossego...
(totes aquestes coses em passaven més a la nit, al dia era com a més suau de
passar). Era el mes de Maig, tenia molta calor i molta set, una calor de tot el

meu cos, No estava gens bé.
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Fisicament va notar algun canvi?

Fisicament... quan em van explicar aixd de lictus... jo de moment no notava
que no podia moure la ma ni la cama, no ho notava, estava com a molt
relaxada al llit i no ma n’adonava; ara quan em varen comengar a moure vaig
veure que no podia, llavors ja va ser un altre... ja em vaig adonar compte que
no podia moure la ma, que no podia moure la cama (esquerra), després la
sensacié com si t’haguessin partit el cos amb un ganivet, emperd ben bé per la
meitat, aixo era al principi el que sentia, ho tenia d’'una manera molt forta com si
passes una linia, ara amb el temps aquesta linia es va desdibuixant, empero el

principi era una cosa molt matematica.

Després les emocions doncs si, també sentia que m’emocionava com a més,
des del primer moment i encara ara, les emocions molt més intenses, doncs no

les controlaves tant, qualsevol cosa t'emocionava... no s&, molt fragil.

Quan vaig arribar a la Gutman... em desmallava quan anava al gimnas; alla
primer vaig haver d’anar amb un aparell (perque és clar, jo portava gairebé un
mes en posicio horitzontal) per passar a la posicié vertical, era no sé com es
diu, jo li deia que era com una creu; et penjaven perque t'acostumessis a la
posicié vertical, i jo en aquesta posici6 em desmaiava moltes vegades, no
podia, em desmaiava, no podia. Després quan ja vaig haver apres la posicio
aguesta vertical, després et penjaven les mans amb unes gomes, 0 no sé€ que
eren i els peus amb unes altres gomes i anar fent moviments mecanics. De
moment quan et movies, la ma o sigui totes les parts del cos aquestes les
senties una mica més... evidentment no sén tan agils ni molts menys, com si
fossin de plastilina, no tenien pes, cosa que tenen ara; o sigui, hi ha una
evolucio, saps? Pero de moment no notaves el pes, pel que patia més jo, era
pel tema del desajustament de la temperatura, que era I'estiu, el Juliol i jo patia
molt el sol, semblava que estigués a I'’Africa, com si estés a I’Africa, una cosa
terrible, terrible; després el nariu esquerre em donava la sensacid com si
estigués tapada, i encara ara, o sigui no respirava tan bé com l'altre. La boca,
tenia la boca al principi en molt de patiment, jo li deia al metge, tinc la boca com

un llangardaix; o sigui els llavis.. no sé... Tot el cos.
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Després a vegades a la nit em venien les rampes aquestes que no em
deixaven descansar, tot aixo el principi jo encara em podia girar d’'un costat a
I'altre del llit, perd després cada vegada em va costar meés, pero al principi em
podia girar. Em vaig passar tot I'estiu a la Gutman, de mica en mica em vaig
anar acostumant a la posicié en vertical, i llavors (alla funcionen molt amb
aparells), em varen posar amb un aparell que tota I'estona havies de fer el pas
endavant i endarrere, endavant i endarrere, pero jo estava lligada, que per mi
allo era com un altre malson perqué alla no em vaig desmaiar mai pero... alla
recitava poesies perque pensava ostres... Després, de mica en mica jo vaig
poder... (I'equilibri no el tenia bé no), perd de mica en mica amb l'ajuda del
basté i de la barana del llit (abans de sortir de la Gutman), jo ma podia aixecar i
podia caminar, arrapant-me a la barana del llit; perd encara tenia el sentit de

I'equilibri molt tocat.

Bueno, va arribar un moment que també em vaig acabar cansant d’alla, molt
lluny de Girona, tenia una série d’'inconvenients, s’arriba un moment que te
n'adones que (a part de lo car que pagava). Jo tenia una asseguranca que no
feien res, aixi que pensava, no pot ser que aix0 passi sense que ells amollin
res, aixi que bueno si vols que et paguin has d’anar a Girona en una altra,
doncs al mes d’Agost, li vaig dir al metge que em volia anar, em vaig anar a la
clinica Bofill (que aquella si que entrava amb el segur), clar, jo venia de la
Gutman i amb la clinica Bofill no té res a veure. Venia d’'un centre totalment
adaptat, et podries moure amb la cadira per dalt i per baix, doncs alla ho tens
tot adaptat, estas com a dintre d’'una bombolla, no estas en el mén real, estas
en un altre mon i després quan surts al mén real... La clinica aguesta no en
tenia ni idea. Quan estava a la Bofill, al cap de 2-3 dies, li vaig dir a la noia que
em volia dutxar, que alla em dutxaven cada dia. Tant vaig insistir, que el final
varen dir, va dutxa’t. A I'habitacio, la cadira de rodes no podia passar perque no
hi cabia, en el bany hi havia un esglad, no estava adaptat, no hi havia ni un
agafador, em vaig anar a dutxar i aquella no en tenia ni idea, m’anava a vestir i
en meés d’asseure’'m (que jo ja ho sabia; una cosa que fan la Gutman és
ensenyar-te a fer les coses), jo no li vaig dir de d’asseure’m i pataplaf, un poc
meés i em mato. Bueno, llavors a partir d'aqui em varen canviar d’habitacio en

una de més gran que hi va poder caber la cadira de rodes, perd d’habitacio
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adaptada no en tenen ni una. Empero alla vaig comencar a fer rehabilitacié i el
que si que tenen és una barana pels passadissos i a llavores vaig comencar a
caminar i si, vaig comengar a caminar en alla, agafada a les baranes. M'entres
tant, preparava les obres del bany a casa. Quan les obres varen estar cap alla
al Setembre doncs vaig venir cap a casa, i llavores a casa jo ja tenia aquesta
dona pero a partir d’aquest moment la vaig tenir cada dia i em vaig anar

adaptant.

El primer temps anava a recuperacio al CAP Guell; la cosa anava més aviat bé,
diguem-ho aixi, quan jo ja anava bastant solta, havia passat un any, vaig tenir
tan “mala pata” que vaig caure i em vaig trencar el femur esquerre (és que la
meva historia no és gaire normal). La trencadura de fémur va ser més terrible
que lictus, més terrible, perqué es clar, que va passar, primer vaig haver de
tornar a entrar a quirofan; i per mi tornar a entrar era com si em portessin al
degollador, i després tot el que jo havia superat.. Tornem a comencar tot sota
0, no a 0, sind sota 0, tot el que havia caminat i tot, res! Sota 0, i tornar a

comencar.

Bueno torna a comencar la recuperacié, com aquell que és boig; em va afectar
molt aixd més que primer em va afectar més emocionalment que l'ictus; perqué
el primer no saps on vas, el segon jo ja sabia el que hi havia, ja sabia el que
suposava, ostres altra vegada tornar a passar pel mateix. Bueno no hi ha més
solucié que tornar a comencar, altra vegada la recuperacio... i després que més
em va passar.. arran de l'operacio la cama esquerra em va quedar més curta
que l'altre, uns 2cm, em varen dir que ara hauria de portar una mica d’alca,
bueno, o sigui cada vegada més complicat, més complicat... va arribar un
moment.. Jo ja portava 2 o 3 anys de recuperacio, alla tenen un munt de gent i

tu ja ho veus... aixi que cap a casa i tu “te las compones”.

El principi que tens lictus, penses, “aviam” quan s’acabara aix0, “vale”, tu creus
que algun dia s’acabara aixd, perd com que ningu et diu res i tot ho vas
descobrint (almenys al meu cas), a llavors, jo el principi em pensava bueno, ara
d’aqui a dos mesos, tres mesos... pot ser et passara aix0, pot ser d’'aqui a 1
anys o d’aqui 2, tens la vaga il-lusié de que depén molt de tu, que et recuperis,
no et recuperis... després ja vas veient que no, que no et recuperaras mai, vas
veient que la recuperacio no la podras deixar mai, empero vas veient.... que no
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fas recuperacio per millorar, sind que la fas per no empitjorar. Bueno totes
aquestes coses les vas descobrint, vas lligant un cap d’aqui, un cap de més
enlla, i quan ja ho tens una mica situat, et ve la depressio... em vaig deprimir
bastant, sobretot arran de la trencada del fémur, també m’havia deprimit abans,
perd arran d’allo encara a més; i antidepressius, psiquiatres... anava a la
psiquiatra de la Gutman, que encara i vaig un cop per I'any. (plora, perqué és
tornar a reviure molt). L’Ansietat que tinc quan estava a la Gutman que no em
podia moure pensava; ostres, si es calés foc aqui per a on sortiries tu, i llavors
pensaves, si es calés foc, tu no et podries moure, t'hauries de cremar aqui, i
'ansietat et fa venir unes suors saps? Unes suors, unes suors...després
aquesta idea boja es perd, com que et vas movent et marxa una mica, empero
guan em vaig trencar la cama... altre cop pensava ostres si es calés foc aqui
com sortiria, i et venen totes aquestes idees boges. A llavors, aixo ho sent
sempre, perqueé clar, abans has caminat, has corregut i ara encara que caminis
tens una mobilitat molt reduida, que et canses de seguida, jo camino pero és
clar, si alga em vol atrapar, de seguida m’atrapara, jo no poc, o sigui davant de

qualsevol adversitat ja no sé¢c com abans.

Quines conseqiiéncies ha tingut I'ictus per vosté? | amb la seva familia?

Doncs la depressié que és molt gran, i després que t'’has de ressituar, i arriba
un moment que amb ajuda dels altres o tu sola has de veure que hi ha aixo, i
s’ha acabat, i aixd0 no desapareixera i has de viure amb aixd, perqué a mi, a
part de I'ansietat m’ha deixat que tinc moltes molésties a les cervicals, o sigui,
jo no només tinc els mals de l'ictus, tinc l'ictus, més les cervicals, més el femur i
aixd va sumant, va sumant...i total que hi ha molts moments que quan tot es
suma penses, més valdria ser mort. Emperd després altres moments doncs,
mira jo que sé, busques coses per Internet, llegeixes, llegeixes i et ressitues
una mica, et senties una mica, penses amb el que hi ha, i et dones conta que
encara pot fer alguna cosa, o sigui que no puc fer res fisicament pero el tros de
cervell que tinc si; si que puc escriure, abans feia poesia, ara no n’he fet més
pero si que puc escriure, llegir, puc signar, fer encarrecs per teléfon, o sigui tot
una seérie de coses...fer la compra per Internet... o sigui encara d’alguna

manera dirigeixo la batuta de tot, encara tinc el control de la meva vida i de tot,
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jo encara faig papers meus i per la cuidadora; o sigui, jo tinc el control
d’aquesta dona, jo decideixo cada dia el que mengem, jo compro
setmanalment, jo li dic fes aix0, fes allo, jo em passo ansia... una mica de tot,
faig més o menys el que feia abans perd amb una variable, que si jo abans
tenia la capacitat de treball 10, ara la tinc 5; em canso molt més, a les 7 de la
tarda jo ja me’'n he d’anar en llit, després de dinar m’he d’estirar... o sigui les
meves capacitats no son les mateixes saps?, empero si, encara m’he embolicat
en l'associacid, perqué et dones compte que el problema és molt gros, aqui no
hi ha associacié pel que aixd s’ha de moure, perqué bueno, jo sempre m’he
dedicat a mi com als altres, ja havia portat la direccié del centre, ja tenia una
historia en aquest sentit i havia fet molt de voluntariat amb aquesta gent, i clar
després tot aixo de cop i volta no desapareix, o sigui, jo encara hi ha un

exalumna meva que ve aqui i I'intento ajudar.

La gent no canvia d’un dia per I'altre, bueno, dintre d’aquesta situacié jo pot ser
tinc la sort de qué tinc molt bons amics, grup d’amigues i m’han ajudat bastant,
perqueé jo no tinc familia ni el meu marit tampoc, no tenim germans. Quan a mi
em va venir aix0, al meu home feia tres mesos que I'havien diagnosticat
parkinson, o sigui que, si és com de cop i volta hagués caigut un llamp, i tota la
situacio familiar va canviar totalment; a mi d’'un dia per l'altre em van sumar 20
anys, vaig passar dels 60 als 80, o sigui no ha sigut una vellesa gradual, sind
que ha sigut paf!. El conjunt familiar: el marit, la filla... o de cop i volta, la filla de
cop i volta que ho portaven tot, de cop i volta no portaven res, no podia fer res,
doncs aixo costa pair, de ser tu cuidada doncs de cop i volta, els has de cuidar
amb ells; perd aixd no gradualment, siné en 24h. Es clar, llavors d’entrada un
fuig d’aquestes situacions, de mica en mica les va paint, perd0 costa, és un
trauma per tot el conjunt. No té res a veure, 0 sigui res... nosaltres veniem de
fer un creuer i a partir d’'aqui, veniem el setembre; vaig comengar a notar
canvis en el moviment del marit, li diagnostiquen el seu, per Nadal passa el
meu i va passant tot clac, clac, clac, les coses aixi seguides una endarrere
I'altre perd totes coincidint, canviant la situacio totalment, i costa molt, i molt; i
després jo, el meu caracter ha canviat molt, i en s6c conscient; si abans era
una persona que tenia molta paciéncia i m’anava adaptat, no era una persona

conflictiva, ara tampoc ho soc pero les paraules, no les controles, aixd ja me’n
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vaig adonar al principi, 0 sigui et surten paraulotes i paraules que no hauries dit
mai; i aix0 ara que en sOc més conscient intentes controlar-ho meés, empero
encara a vegades em surten expressions que jo abans no deia mai; o sigui,

seria un altre variant.

Jo em penso que té les he dites totes, té parlat de la depressid, aixd del
llenguatge, té dit aixod dels sentits, a! després l'orella esquerra tenia un xiulet
que ha tardat molt a marxar, i ara ja no ho tinc normalment, pero si em canso
molt i estic molt... em torna a venir, o sigui I'orella esquerra no esta com abans;
em varen fer anar amb l'otorrino i aquest em va dir que sentia per igual, pero
mentida, ni sento igual, ni els ulls veig igual... mentida, em vaig haver de

canviar d’ulleres, no res... dels sentits del costat esquerre, res funciona igual.

La majoria dels que hem rebut del costat dret quedem molt afectar en la part de
motricitat, empero pot ser de la parla estem millor; en canvi els que han rebut
del costat esquerre els passa el revés, pot ser es mouen molt bé, pero riuen tot

el temps, és diferent.

El final de la pel-licula et reconfortes amb aix0, que pots parlar, escriure, que la
majoria sén molts, saps que d’aixd la majora no sen en surt, i els que ens hem
ensordit, que puguin enraonar bé molt pocs. No faig solament la compra per
Internet, siné que també la roba, els mobles, tota la compra de la casa. Per mi
'ordinador és la finestra al mén, l'utilitzo per comunicar-me, per comprar, i

també per llegir i per buscar, o sigui I'utilitzo per tot.

Esta contenta amb I’atencié que ha rebut dels professionals sanitaris o
veu alguna millora?

m... jo... avera. Em sap molt greu criticar, pero jo... els metges si que els he
classificat, les infermeres més que res la majoria trobo que bastant bé, ara els
metges, com n’hi ha de tres classes, basicament els que ells estan a dalt i tu
ets una cuca, mai de la vida parlareu com a dues persones humanes, perque
ells son el “todo poderoso” i tu ets una formiga, que ja no t'hi atreveixes a
parlar; n’hi ha algun que sén més humanament proper, perqué jo després de tot
el que va passar vaig estar molt menjant-me el cap i tenia ganes de denunciar-

los perqué clar sén tant errors sumats un darrere I'altre que m’han portat a mi a
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la cadira, vull dir que és clar, aixo no pot ser; i els hauria denunciat pero al final
no; perqueé tornar a viure tot aixo, i després que encara algu negui el que jo he
viscut m’afectaria tant que no el voldria ni veure, ni sentir-ne parlar més. He de
mirar endavant, no vull tocar més aix0. Va arribar un moment que vaig pensar
no ti fiquis, pero si els hi diras el que penses, els hi diras aixo si, els hi diras
perd no els denunciaras, i vaig pensar en el metge aquest que t'ha operat i li ha
passat aixd I'has de tornar a veure perqué d’entrada era la persona en la qual
jo em sentia més... 'has de tornar a veure, thas d’enfrontar amb aquesta
persona aixi que ho vaig fer, el vaig anar a veure. El cap d’un any vaig demanar
hora de visita; ell es va posar molt nervios, tant nervids es va posar, vaig
pensar em penso que estas millor tu per comprendre’l a ell que ell comprendre’t
a tu, i és veritat, li vaig dir, és que no em vull barrellar, no he vingut aqui a
barallar-me, tranquil, tranquil, perd ja em va anar bé fer la visita perque
després ja vaig entrar en una fase que és clar, no és que aquella persona
volgués fer mal siné que va ser un accident, vaig acceptar-ho, que va ser un
accident, que havia de passar perqué estava escrit en el desti; si creus en el
desti creu, si no creu en un altre cosa, per0 jo havia de tenir aquesta
experiéncia i totes les coses es varen anar alimentant perqué tingués
I'experiéncia; si perqué quan jo parlava amb I'advocat que els volia denunciar
em deia, és que mai he vist un cas com el teu que tantes coses hagin sortit
malament una darrera I'altre, i un altre, mai havia vist tants falls; i efectivament,
per0d després un altre metge que es va equivocar amb mi perqué no va fer la
radiografia i es va refiar de I'informa del Trueta i ma les podria haver fet, com es
va adonar compte, em va demanar perdd, i si no vaig denunciar va ser una
mica per aquesta persona, perque em va demanar perdd, no es va portar com
els altres, es va portar diferent, i llavors jo tenia molt clar que no li volia fer cap
mal a n’aquest; i desprées vaig comprendre, vaig pair que aquest home evident,
gue va ser un accident, com pot un metge pensar que et fara mal, aixo
solament ho pots pensar quan estas molt emprenyada i quan vaig anar
comprenent la situacié vaig dir prou, mirant endavant; i a partir d’aqui si pots fer

alguna cosa bé endavant, sin6 no els hi vas cap mal a ningu doncs.
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| ara esta ajudant a altre gent?

Bueno ara havera si podem aixecar I'associacio. Jo crec que fa molta falta, jo ja
entenc els metges, al principi pensava, com pot ser que els metges no et diguin
res, ells ja saben moltes coses i perque no et diuen res, que tota la vida hauras
de fer recuperacid, que si no ho fas, tornaras a anar endarrere, no tu expliquen
a n’aixo; ho has d’anar descobrint tu, després al final ho entens, perque hi ha
gent que no li passa a penes res, no té res a veure una lesié6 amb una altra; pel
que és molt arriscat dir aquest parlar-la, aquest no, caminara o no... perque a
dintre del cap no hi han entrat suposo; perqué cada persona és diferent i hi
intervenen molts factors, emperd si, crec que hi ha un conjunt de
caracteristiques que pot ser si tu pots ajudar a un altre malalt i un altre malalt et
pot ajudar a tu. Pero és clar, encara no estan muntats aquests serveis, jo crec
que a la sala d’ictus, a part d’haver-hi metges, infermeres i tot... arriba un
moment que tu te'n dones compte que per més que hagin estudiat i sapiguen,
la sensacié que jo tinc no I'han tinguda mai, pel que no ho saben, només I'he
tinguda jo. Si doncs, per exemple la sensacié d’haver tingut aquesta cama
primer com a plastic, després com a fusta, i ara la tinc com a ferro i al final no
se com la tindré, pot ser com a or; full dir que potser €s un procés, que tan sols
el sé jo i un altre que ho hagi tingut; perd tampoc sera el mateix.

El meu marit té els seus problemes, en algun moment jo el puc ajudar una mica
o ell em pot ajudar a mi, o sigui ni ell esta al 100 ni jo estic al 100, entre el 50 i
50 en fem un saps?, o sigui amb el “pito” (teleassisténcia) si a ell li passa algu,
em crida a mi, jo toco el “pito”... ara si a mi en passa algu a vegades ell no em
sent, perd ja procuro que no em passi res. Bueno, jo pot ser s6c una mica
egoista, perd penso que jo em preocupo i me’n cuido més de ell que ell de mi.
La filla la veiem el cap de setmana, entra setmana ella treballa; tenim un acord
que ell m’arregla el que son papers de banc o si hem d’anar al metge o alguna

cosa més especifiques.

A mi, per exemple un llibre que vaig torbar per Internet i moltes coses que he
trobat si que m’han ajudat. He anat a terapia de grup, i m’ha anat molt bé
alguns no tenien res a veure amb mi pero de tot s’aprén. He anat a un curs
amb persones d’esclerosis multiple i teniem moltes coses en comu, ells també
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son persones que van amb cadira de rodes, d’altres estan molt bé, era una
mica semblant el que ens passava uns i als altres. Ho feia una noia que en

sabia molt i va estar molt bé.

A partir d’'aquestes ajudes i de tot el que he anat buscant i llegint, pot ser si que
m’he situat una mica, és que no hi ha més volta de full; perqué a vegades hi ha
gent que diu, Ai has sigut molt valenta, molt valenta, i dic no hi ha cap més
cami que aquest o tirar-se per la finestra, no n’hi ha cap altre o ho agafes o et
suicides, perqué no hi ha un entremig, no et pots pas passar tota la vida
plorant. La vida no ha estat mai facil per mi, i la vida de tant en tant et posara
proves i quan n’hagis passat una, ten posara una altra de més dificil i no
s’acaba mai; i és com anar superant proves, no se.. jo crec que hem vingut
agui per aprendre alguna cosa, ara hi ha gent que no apren, hi ha gent molt
diferent, empero tots els que treballeu amb persones, si no tens un minim de
sensibilitat més val que et dediquis a una altra cosa, perqué I'empatia i el filling

es nota molt, el tracta amb la persona, es nota molt, si ho fas.

Quan tu has tingut una vida normal, i en un dia 0 en menys set canvia

completament costa una mica.

Per ara deu gracies, puc aixecar-me sola, puc vestir-me sola, puc dutxar-me
sola... ara per exemple si hi ha la noia doncs ella m’ajuda i anem més de
pressa; sé que aixo no ho hauria de fer pero ho fem. La cuidadora son les teves
mans i les teves cames, és molt important tenir confianca, ara imagina tenir una

dona que et produeix un neguit i no te n’acabes d’enfirar no, no.

Moltes gracies per tot
Ha estat un plaer.
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9.4.2. Pacient amb ictus 2

Dades sociodemografigues, caracteristiques del nucli familiar i dades

sobre la malaltia

Té 73 anys, la primera vegada que li va agafar un ictus va ser amb 65 anys
(pero no I'hi va deixar sequeles), la segona va ser amb 68 anys. Hemiplégia

brac dret i hemiparésia cama dreta, afasia d’expressio.

Pel que fa a problemes de salut anteriors, tenia una malaltia congenita del cor
(no tenia paret entre les auricules), el van operar quan ja havia tingut lictus.
Viu amb la seva dona de 72 anys, la qual és la cuidadora principal. També té

una filla.

Entrevista

Com era la seva vida abans de tenir l'ictus i com la veu ara?

Abans feia vida normal, estava jubilat perd seguia anant al lloc on hi tenia
alguns animals, muntava a cavall i passava I'estona. Quan em va agafar l'ictus
vaig haver de deixar tot aix0, va ser tot de cop i volta sense esperar-m’ho. Ara
no puc anar al camp i el que faig és anar amb la moto adaptada al casal dels

jubilats, a fer una volta...

Com he dit tinc una moto adaptada, perqué el costat dret no em va massa bé.

La cama es mou una mica (molt poc) pero el brag gens, el tinc com a mort.

Quines conseqiiéncies ha tingut I'ictus per vosté? | amb la seva familia?
M’ha deixat lesionat. Em sent més esgotat, no camino massa bé, he d’anar

molt a poc a poc i amb un basté o un caminador.

Jo em vaig dormir i ja vaig tenir aix0; el cap d’'uns quants dies vaig veure que el
bra¢ no s’aixecava i que la cama no es movia. Anava a rehabilitacié i la veritat
€s que notava una millora, perd el cap d’'un temps ja no vaig avancgar, vaig

acabar entenent que no hi puc fer res més i s’ha acabat.
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Amb aix0 no hi pots fer res, si et toca et toca i per avall. No vaig tenir altra
alternativa que anar cap endavant, vaig haver d’acceptar aixo, aixo és el que hi

ha i no hi ha més.

Amb la dona ha canviat molt la cosa, ella és la que m’ha d’ajudar a vestir-me, a
rentar-me...la necessito per poder fer el dia a dia, perqué jo tot sol no ho puc
fer; a més no podem anar a segons quins llocs perque necessito la cadira de
rodes o la moto i a aquesta ultima ella no la pot moure. Tinc la filla que ve cada
dia o cada dos dies, antes venia més sovint pero ara que ja estic molt millor no

cal que vingui tant; m’ajuda i passem un temps junts.

Esta content amb I’atencié que ha rebut dels professionals sanitaris o veu
alguna millora?

Si, bé esta; no canviaria res. Tot va anar molt bé. Pot ser voldria haver tingut un
poc més d’informacié quan vaig sortir de I'hospital, perqué no sabia que havia

de fer ni com.

Moltes gracies per tot

De res

9.4.3. Cuidador informal 1

Dades sociodemografigues, caracteristiques del nucli familiar i dades

sobre la malaltia

Dona de 77 anys resident al poble d’Alaior. Viu ella sola amb el marit amb ictus.
Es la cuidadora principal del seu marit; aquest és totalment dependent. Té tres

fills els quals I'hi donen un suport constant.
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Entrevista

Com era la seva vida abans que el familiar patis I'ictus i com és ara?

Tinc 77 anys. Avui per avui el 7 d’Abril fa 5 anys que al meu matrit li va agafar la
malaltia. | és una malaltia terrible, perqué si aquesta malaltia li agafa a una
persona i fa dos o tres dies dins la UCI i es mor doncs mira ja esta, €s com un
infart o com una altra cosa i dius ja esta acabat. Pero si la persona és prou forta
per sortir d’aixo i treure la malaltia endavant, en el meu cas és espantos, ha
estat espantos perque ell no camina, no xerra, I'hi han de donar el menjar a la
boca, li han de fer tot, allo que es diu tot. Després ell es posa a cridar, com que
no xerra; no s’entreté amb la televisid, no s’entreté en res, el duiem a voltar
amb el cotxe i es posa amb el cap baix, no sap on el duiem perque no ho veu: li
diem mira aix0 i no s’ho mira... esta com inconscient, saps? Com una cosa... jo
dic que ell viu perque esta viu, pero ell no pren gust en res, I'lnica cosa que
pren un poc de gust és amb el menjar, perqué menja tot el que li dbnes, pero la

resta res de res.

A les 9:30h del mati I'aixequem del llit, tinc qui vénen a dutxar-lo i a posar-lo bé,
perqué amb l'edat que tinc jo ja no puc. Estic operada d’'un genoll, duc una
protesi i aquest any em varen operar de la cadera, tot del mateix costat; i tot és
de la gran forga que he fet durant aquests 5 anys, d’aixecar-lo, d’asseure’l...
perque ell tot és cridar perqué l'aixequis de la butaca, l'aixeques i el tens un
temps dret, després el tornes a seure o l'aixeques i el dus amb la cadira de
rodes al lavabo i... tot el dia és aix0, “alces i cotes”, “alces i cotes”. | després a
les 18h ara, hi ha més d’'un any que vol anar en llit, i nosaltres no li féiem el
contrari, com que jo principalment que estic 24h el seu costat estic farta fins
dalt, i penso a les sis vols anar el llit, doncs aixi tinc unes hores de descans, i el
posem en llit i fins 'endema mati. Ara hi ha un any que dorm els vespres, pero
hem fet un parell d’'anys que no hem dormit ni de nit, ni de dia. De nit cridava
ben igual que de dia, com si fos de dia; I'hi donaven pastilles i més pastilles, i el

doctor venia i res.

Amb aquests 5 anys I'han operat dues vegades, pedres a la vesicula, pedres a
la bufeta, després va tenir prostata, o sigui que han estat 5 anys de desastre,
ell no viu, perqué la realitat és aquesta, ell no viu i el que esta el seu costat
tampoc; jo hi ha 5 anys que no he sortit d’aqui.
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Aixila sevavida ha canviat....

Jo la meva vida ha canviat molt, ara és un desastre. Jo era molt dinamica, feia
teatre i tot, a aquesta edat feia teatre i m’agradava molt; també donava
xerrades per la televisié menorquina i jo aixo era el meu, era el hobby meu. Jo li
deia a ell, jo ara vull fer la meva vida, que a jo m’agrada molt i sempre tothom
m’ho ha aturat, o perqué tenia fills, o perqué aquest no ho vol o perqué aquell
no ho vol... i ara ho faig i ho feia i xalava molt, “disfrutava” de la meva vida. |
agafar-li aixo va ser tallar-me les cames, no he anat a cap lloc més. Si he de
sortir a la perruqueria he de deixar gent aqui dintre i sempre he d’estar pendent
de que vingui gent a qui dins, sind no puc sortir. Perque ell crida tot el dia i
penses, si passes una cosa o l'altre pensarien mira! Encara 'ha deixat i no. Jo
s6c molt oberta i m’agrada molt xerrar, i prenc molt de gust en anar a reunions i
xerrar, i sentir xerrar als altres per agafar experiencia, a jo sempre m’ha
agradat, perd0 ara no prenc gust. Els fills a vegades em diuen, nosaltres
quedarem i tu vés-hi, perd no prenc gust i no hi vull anar, perqué jo crec que
estic tan oprimida que m’agafa plorera, per tot alla on vaig i plor i no prenc prou
gust, i com que no prenc gust i penso... amb tot el que tinc a casa... Encara que
hi hagi un fill penso, ara arribaré i tornaré a trobar el mateix, perqué he de

sortir, i aixo és la meva vida.

Quines consequéncies ha tingut aquest fet per vosté? | per la seva
familia?

Desastre, per jo fatal, fatal, fatal, fatal, que jo he arribat a la conclusié que he dit
que la mort és molt polida, veig les coses d’'una altra manera, pel que he
passat, la mort és molt polida (plora...), perque plorem una mort i no sé per que,
no sé per que, jo el meu pare va morir d’'un infart, em va dir bona niti ja no es
va despertar meés, el cap d’'una hora d’haver-me dit bona nit va ser mort; el vaig
plorar molt perqué va ser una mort espantosa i avui per avui, la vull tenir jo a
aguella mort, jo vull allo, perqué el meu pare se’n va anar felig, vam veure que
ell no havia sofert gens, i aixd quan veus que sofreix, no saps si és en el mon, li
mostres un partit de futbol (ell li agradava molt el futbol), i no se’l mira, no sap si
hi ha futbol o si hi ha res, sempre ens refusa, i penses... perqué ha de viure aixi

una persona, una mort €s preciosa, en aquest home una mort seria preciosa
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per a ell, perqué aixo és espantds, diuen; ai!! No desitgeu cap mort, “bonu”, hi
ha moments que si, jo he de dir que la mort, en aquest moment la veig
preciosa; té de dir la veritat, jo moltes vegades (no ho dic els fills perqué... els
fills segons que els hi pots dir, perd segons que no, perqué encara son joves i
pensen que tu ets acaserada) penso, si a ell no li envien la mort, perque no ma
I'envien a mi, jo m’ha n’aniria feli¢, tu dic de veritat, jo si, jo avui per avui per fer
la vida que faig, tinc 77 anys i per fer la vida que faig, penso que reposaria i
estaria bé, i sé cert que en el mon hi ha moltes persones que pensen com jo,

perd no ho diuen.

Es molt trist, perqué quan agafa aixo, dins una familia, tot d’'una penses, tot
d’'una fas; mira a ell I'hi ha agafat aix0d, esta malalt i tu et veus encara amb un
apogeu i penses farem aixo, farem allo. Pero arriba un moment que tot aixo va
decaient, decaient i dius, perqué lluites, perque, no cal lluitar per aixo, aixo no
és vida, aixo és sofriment, aixd és un sofriment, jo moltes vegades me’n vaig en
llit plorant. A vegades m’aixeco que estic inspirada i penso ai! Faria aixo, feria
allo, feria aixi, i després penso... ops... no pensis tant perqué no faras res, i et
poses a plorar perqué dius, bo quina vida més flaca i més trista que m’ha tocat,
amb les velleses ara jo, amb les velleses tan polides que tenia, i ell també;
perqué ell era un home de no sortir, li agradava sortir perd un dia, allo d’anar a
sopar a algun lloc o ajuntar-nos amb un parell de parelles que teniem d’amics i
sortiem, perd no era molt sortidor. Perd jo si!, m’agradaven molt aquestes
coses, molt i com que m’agradaven, jo ara havia entrat a tindre d’'un apogeu i
un punt que semblava que tenia 30 anys, no diré 20, pero 30 si, perquée feia el
que sempre m’havia agradat i de jove no ho havia pogut fer, i et tornen a tallar
les cames, tornes a fer patapuf, i penses... No!, és que jo estic destinada a no
poder fer res, a estar esclavitzada i aguantar fins que et moris, i és trist, molt

trist.

Jo quan sent, una persona posem de 80 anys, direm aixi de 80 anys, ai!, s’ha
mort... | és veritat, avui per avui una persona de 80 anys si s’aguanta bé se’'n va
per tot, perqué jo ho veig, condueixen cotxe i tot i dius, €s un gusta i fan ai...
mesqui... estava benissim... i jo penso, perd no digueu res, si estava benissim,
ha viscut fins a 80 anys felic aquesta persona, calleu, perque tots tenim un punt

que ens hem de morir, tots, podem arribar fins als 100 anys, pero ens hem de
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morir i si aquest home o dona s’ha mort als 80 anys i ha “disfrutat” fins a

aquesta edat no digueu res, perque I'hi ha arribat I'hora.

El meu marit havia de fer els 73 quan li va agafar, i 73 anys ets jove, jo en tenis
70, jo tu dic, em movia desastres damunt I'escenari, jo s6c molt xerradora i jo
quan m’enrotllava no m’aturava ningu... a vegades el director em deia, ara has
fet llarg eh! Ara has dit cosa que no hi entrava, i jo deia perque no sabia que
havia de dir, i com que jo m’enrotllo molt, prenia un gust i “disfrutava” i reia.
Perqué en aquesta edat et dona vida, jo veig persones de la tercera edat que
se’n van de viatge, juguen a les cartes, se’n van al ball dels jubilats, ballen, i
penso, bé fan perqué ho passen benissim, perd quan et ve una cosa d’aquesta
ha acabat tot, i no ha acabat la persona a qui li agafa, sind6 que ha acabat la
persona a qui li agafa i el que esta el seu costat, perque jo no he sofert la
malaltia pero he sofert bastant. Moltes vegades el doctor em diu, t'has de
cuidar, perqué no saps com acabaras, jo tu dic, a jo m’han operat dues
vegades, i ara la darrera vegada que va ser de la cadera (ara fara un any que
em van operar) el vaig agafar i el vaig portar a Ciutadella, a Santa Rita, un
centre d’aquests, un geriatric. Jo vaig anar a demanar un respir, i és que moltes
persones el van a demanar per fer un viatge; tenen una persona gran dins casa
seva que no la poden deixar, diuen, jo necessito un viatge i I'he de fer si no jo
em moriré, com es meu cas, que podria dir, me’n tinc que anar, me’n he d’anar
a fer 15 dies a algun lloc perque si no explotaré, i es diu un respir, i jo el vaig
anar a demanar per operar-me; vaig dir, tinc aquest cas i dins casa nostra no el
vull deixar, jo no vull donar el turment els fills, perque els fills treballen. El varen
venir a mirar, varen veure el cas que erai jo que m’havia d’operar de la cadera i
em van dir que si. El vaig tenir un mes i mig alla, a Ciutadella, i benissim, jo em
vaig poder recuperar, els fills anaven a veure’l, ningu va passar gens de pena
perque sabien que estava bé... Pero per sempre els fills no I'han volgut dur mai
clar, jo crec que no I'hi volen dur perqué em tenen a mi, i saben que estic 24h
aqui a dintre i per aixo no li volen portar alla. En el respir tampoc I'hi pots tenir
sempre, primera perque ells tenen aquestes places lliures per aguesta gent, per
aguest desespero, i després que pagues molt, no pagués igual que si dius ve
per sempre, saps que vull dir, no I'hi pots dur, emparo que jo moltes vegades

estic a punt de tirar la tovallola, si!, perqué no puc, a vegades no puc, ho he
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ben explicat els fills perd no I'hi volen portar, tinc un home que el ve a dutxar el
mati (pergqué jo no puc) el vesteix, el posa bé, I'entra al menjador i jo ja I'hi tinc
'esmorzar preparat, després el torna a porta al lavabo, me’l col-loca a la
butaca... el mati ho tinc aclarit. A les 12:30h ve un fill i el porta al lavabo, porta
bolquer perd no en vol fer dins, I'han de dur al lavabo, després a més a més,
sén molt caparruts, saps!, es posa amb una cosa. Ara feiem, una setmana per
cada un, els fills el vénen a posar el llit, aquesta setmana toca es fill major i es
van tornant cada setmana un. Jo no ho podria fer. Ara sén les hores bones
meves, ara, de les 18h fins que me’n vaig en llit, estic tranquil-la perqué no sent
ni una mosca, estic tranquil-la, penso ai que bé, clar tinc el cap per pensar molt

pero penso, ai que bé que estic ara... i aixo, aixo €és la vida meva.

Els amics vénen de tant en tant, ara avui mateix ha vingut una parella que en
feia d’estona que no havien vingut, ell no els ha volgut veure ni siquiera, i
aquesta parella diuen per aixd no venim, perqué ho veus, encara sembla com
si s’'inquieti, i dic aixd fa, aaaaaa! i aaal. Li ha dit que estava bé amb el cap i ja
no vol veure a ningud, com a mal humorat, jo crec que ells, aquests tipus de
persones estan farts de veure’s de la manera que es veuen, si té un minut de
consciencia, pot pensar i jo que faig; i si ens vénen a veure colca dia els amics,
em demanen com estic, xerren amb jo una estona i giren i se’n van perque ell,
és que ell, ara ell hagués estat aqui el costat no hauriem sentit ni una paraula
dels crits que hauria fet, com qui digui i ara aquesta per a qué ve, com un qui
molesti. | arriba que no saps que té, no res... que €s molt trist, que és molt trist

s

Sl.

Hi ha malalties molt tristes en el mén avui en dia, avui per avui hi ha malalties
molt tristes perqué n’hi ha moltes, hi ha I'alzheimer aquest, el parkinson, el
cancer... és veritat, pero aquesta quan arriba en aquest punt que no xerren, no
caminen, no entenen res, els hi has de fer tot... penses ho és trist, aixo és trist,
que trist que és. Es molt flac, i ell que era un home que no havia tingut res mai,
sempre estava benissim, li agradava molt el camp i sempre era el camp i ara
faig aix0, ara faig alld, ara venc d’aqui, ara venc d’alla... i moltes vegades li deia
ai que cansat que ets!! Sempre em xerres del mateix saps? Un home que era
molt del camp, animals i camp i no li diguis res més, aixo era lo seu i el veus

ara aixi... i queda acabat, la vida queda acabada. Que no m’expliquin a jo que
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la vida segueix pergue la vida no segueix, la vida queda terminalment acabada,
som vius pero la vida acabada, perqué ell va de la butaca al llit i del llit a la
butaca i crida tot el dia, ja m’ha diras tu quina vida. Jo 24h el seu costat, vaig a
comprar, faig el menjar i rentadores, i la vida esta acabada perque cada dia, jo
quan m’aixeco i penso amb aix0, penso altra vegada el mateix, i €s una rutina
perque quan estas bé a vegades ho dius a aquesta paraula; oh rutina tenim!
dema dilluns hem de fer aixo, hem de fer allo... pero no és igual, no... és un
altre tipus de rutina perqué o et surt aixo o et surt allo, ai mira avui aniré aqui,
aquesta m’ha telefonat, si que vendré; no és igual no, si hi ha salut a dins d’'una

casa, és una rutina pero molt diferent.

Jo ara mateix diria, em canvio la roba i me’n vaig, i no ho puc fer; jo tu dic, pas
I'estiu asseguda al balco, perqué a vegades m’he atrevit a anar a fer una volta i
quan arribo em trobo un desastre que des del carrer el senten, i €s en llit, no
cau perqué hi ha baranes, no és perqué pugui caure, perd nhomés sentir aquells
crits quan arribes, et fa un mal a dintre que penses; i jo perqué me’n vaig,
perqué m’ha n’he anat, i tot és perqué en el primer crit vol sentir que Ii diguis:
calla!l! Som aqui, o, que vols? Ara venc; si tu aixo no li contestes, si tu no hi ets,
ell comenca a cridar, tu que et pots moure trobes? Per aix0 jo moltes vegades
si vaig, a algun lloc ha de quedar algu amb ell. Amb el quadre que tinc a casa,
arriba un punt que no tens il-lusioé de res, ni de mudar-te, de canviar-te la roba,
cada dia vas igual, i jo moltes vegades passen els dies i no se on em trobo, ara
mateix ha passat setmana santa i no sabia si érem divendres o com; arriba que
no saps a quin dia vius, els anys et passen i tu no saps si passen rapid o a poc

a poc, estas a tindre d’una cosa que no saps.

Jo no prenc cap gust en anar a cap lloc, perque jo quan so6c alla on vaig tinc el
cap amb ell, que deu fer, que deu anar bé i jo penso... i hi ha un fill, em cridara i
si no em crida mira I'agafara i el dura a I'hospital, passes una cosa o l'altre... jo
mateixa faig el so i el ball, i no sé per a qué pas tanta pena, que m’entens? Jo
tinc el cap a casa i penso, com he d’anar a algun lloc; i penses, aix0 que €és

vida? No, no, no i no. A jo m’ha tocat aquesta i la he d’aguantar i ja esta.

Vaig tenir cancer de pit ja fa 13 anys i em van posar radioterapia, vaig haver
d’anar a Palma, perqué aqui no la posen, i... jo no vaig passar tant, jo sabia que
tenia cancer, vaig fer 9 setmanes a Palma i no sé com tu he de dir, em vaig
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prendre el cancer com un jo no m’he de morir, d’ aixd no em moriré, que no
m’havia de passar res, m’ho vaig agafar com un jo aixo ho passaré si o si, i
pensava... aixd0 no em dominara i alla on estava em deien, pero que ho saps
que ho ets forta tu, és que i ara de on vens? Venc de caminar, he fet tot el
passeig maritim; bo que dius!!, no estas cansada? | jo no estic cansada! El
doctor em deia, com va? | jo bé, estupendament, i un dia el doctor em va
arribar a dir, i a vosté sempre li va bé i jo si!, jo no vull dir que... és que estic bé,
si jo estigués malament, els hi diria, pero estic bé. Quan penso que jo vaig
poder guanyar el cancer, que vaig poder lluitar i que com si res! Arribava a
Alaior i donava lata a tothom, a tot déu, i ara veig aix0 i penso, ho és un ball,

pero res, res.

Ara a partir de les 18h miro un poc la televisié o escolto musica per no sentir
tanta televisio, i estic en quietud, ni llegir, a vegades els fills en duen revistes,
tinc llibres perd és que no puc llegir, el cap no li tinc per llegir. A jo em donaven
una obra de teatre i en 15 dies la tenia tota memoritzada, i tenia 65 anys quan
ho vaig armar, m’havia acabat d’operar de cancer i després em vaig fer socia
d’Alba (és una associacié de Mad de persones que han passat es cancer de
mama) i d’aqui em va venir tot. Prenia gust en tot, i ara, ni puc llegir, em miro
una revista o un llibre i tan sols el miro per sobre, miro un trosset i em sembla

qgue ja sé el final, i és perqué el cap no hi és.

Un dia els hi dic als fills, si un dia arribeu i no em trobeu, no em cerqueu eh!, no
em cerqueu perqué no em trobareu, dic ni nombre de telefon deixaré aixi que
no em cerqueu; perque agafaré rumb i no em trobareu, perqué penso,
m’agradaria anar-me’n a desconnectar, a fer mig any i després de mig any ja
tornaria i demanaria com estan les coses aqui? Sou vius tots o0 morts? Perqué
amb el desastre que hi ha aqui dins, el cap meu no es pot desconnectar, has
de pensar gque vaig a estendre i tant com estenc sent: aiaiai... has de pensar
que jo aixi estant en quietud el sento, encara que sé que no; pero jo dins el cap
el sento, jo moltes vegades vaig a estendre dins el pati perque tenim un hort
molt gran i tant com estenc de veritat el sents haaa haaa i haaa i haaa i allo
penses i no callaries, puges dalt i dius pero calla jo era aqui baix que estenia,
era dins I'hort, pero deixem fer, pero calla, que és que tens, que tens set i

haaaa, haaaa i no et diu ni si ni no; jo li dic: que ho saps que em tens farta? |
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em mira, i a vegades el convencg i fara un quart, 20 minuts d’estar en calma
pero després torna, i torna... €s molt serio i molt gros, és que té aixo, €s un
corc, i jo dic, és un corc que et mina, et mina encara que tu no ho vulguis que et
mini, perque moltes vegades jo penso m’ho he de tirar darrere i prou n’hi ha; si
vol cridar que cridi, que faixi el que vulgui, perd no és veritat no, corca, corca et

mina.

Els fills fan tot el que poden, ja no poden fer més, venen i diuen: mama que
fas!, et duré aixo, l'altre dia en ve un i em porta una ampolla de vi; calla que
vam riure.... aixo és perque un dia va menjar una formatjada o dues, no sé que
va menjar i diu, ara beuria un vas de vi i jo li dic ai... no en tinc gens aqui, des
de Nadal que ens ho vam acabar tot (perque per Nadal solen venir a dinar tots i
a sopar, aixi em van companyia) i dic, com que jo no en bec no penso a
comprar-ne, hi anéssiu a dur-ne i el dugéssiu, quan aneu a comprar vosaltres,
dius tres o quatre ampolles de vi i en tendre, que a jo no m’agrada no tenir-ne,
perqué a vegades pot venir gent i no tinc res. | ’'han dema, em toca el tindre
(perque no duia les claus) i diu té, ala beu! No te I'acabis tot d’'una vegada que
no et trobi estirada el terra (riu), i em va portar una ampolla de vi... i dic hi ara?
Diu, perqué has de tenir una ampolla de vi. Vull dir que ells fan tot el que
poden, fan un pastel, un tros per l'avia, fan jo que sé... n’hi ha un que té un hort
molt gran; gallines i verdures... doncs va ara ous, ara faves tendres, ara aixo,
ara cebes... vull dir que sempre seguit els tinc aqui dins, no és que estigui tota
sola. Avui no has torbat les netes, perdo sempre hi ha dues netes, avui alguna
cosa deuen tenir, deuen ser a I'hort, clar ara tenen vacacions... vull dir que
sempre tinc netes, de companyia en tinc un desastre, aixi i tot... és molt mal de
passar, i prou, i que hi has de fer, ho has d’aguantar i... i t'ha tocat aquesta, i jo
giro full i dic m’ha tocat el “gordo”, jo mateixa dic aixd, m’ha tocat el “gordo” i..
I'he d’aguantar i no el puc donar a ningu, i ja esta, és aixi... i €s molt trist pero,
perqué altres persones han tingut el mateix perd no han quedat tan tocats i
poden fer coses; jo no ho he pogut fer mai!, cada un és un mon diferent, pero

aixo ja ens ho va dir el doctor, ictus n’hi ha molts pero cap d’igual.

Durant un any vam anar a una logopeda a Mad, dos dies per setmana, i jo ja
estava farta, sortiem i quan agafavem l'ascensor per baixar li demanava, que

ha anat bé? I ni una... bo pero digues, que has dit? Que no ha anat bé? I res...
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m’acotava el cap i jo pensava... i em fas fer aquestes fatigues? Dos dies per
setmana? | un dia arribo a Maé i li dic a la logopeda, sap que passa... que jo
tiro la tovallola, estic farta i jo no vindré més, si el vols I'enviaré amb una
ambulancia, aixi de clar li vaig dir, i ella em mira i diu; jo no tu volia dir, pero jo
fa temps que la volia tirar a la tovallola. S6n persones que es posen amb el no
ho diré, i no ho diuen... i ella m’ho va ben explicar; ell pot xerrar benissim, com
tu i com jo, pero té un caracter, que jo li faig dir perqué em veu a jo que séc un
soldat el seu costat, perd quan sortia d’alla s’embarrancava i deia... si! Aquesta
m’ho fa dir perd no hi haura por que jo xerri; arribaven a casa, teniem cartes
damunt la taula, puzles i res.. no hi havia por, va jugarem a I'escombris avui i
acotava cap i res... agafa les cartes (ell t¢ una ma bona, jo els hi donava i tot),

pero tira una carta... i res... i aixo arriba un punt que dius prou! Res...

Esta contenta amb I’atencié rebuda per part dels professionals sanitaris i
veu alguna millora?

Sil Estic molt contenta. Quan li va agafar, tot d’'una el van atendre i tot d’'una
ens van cridar i ens van dir que era un ictus, no ens vam enredar gens, i ja ens
vam dir que quedaria dins la UCI. Pero i va repetir, el van dur a planta quan
van veure que estava mig bé, xerrava, t'estrenyia amb la ma bona que déeiem,
jo li deia no passis pena que haura estat una passadeta, ara et medicaran i
anira tot bé; pero el cap d’'un dia li va tornar a agafar, i quan va tornar a pujar ja
no era ell, ja era el que és ara. Jo sempre he quedat molt satisfeta, tothom molt

atent i... I'hi han fet tot el que han pogut.

Aquesta malaltia és molt trista, et capgira la vida en dos segons. Ho has de
canviar tot, thas d’adaptar a una nova situacio i és molt trist... estic molt farta
pero és el que hi ha. S’ha d’aguantar i seguir endavant, aixo és el que m’ha
tocat viure. Per0 que et desmunta el mon que tenies si! Tot canvia

drasticament.

Moltes gracies per tot

De res, jo encantada, ja saps si necessites colca cosa més m’ho dius.
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9.4.4. Cuidador informal 2

Dades sociodemografigues, caracteristiques del nucli familiar i dades

sobre la malaltia

Té 72 anys i el seu marit té ictus des de fa 6 anys. Té osteoporosis i artrosis, a

més d’hipoacusia a I'orella dreta.

Entrevista

Com era la seva vida abans que el familiar patis I’ictus i com és ara?

La meva vida abans qué ell tingués I'ictus era molt normal; viviem al poble des
de feia alguns anys, perque abans haviem viscut al camp. Feia punt de creu,
cuidava la casa, feia el menjar. | ara... també pero ara estic més limitada,
perque I'he d’aixecar, I’he d’ajudar a anar al lavabo, I'he d’ajudar a posar-se al
llit... ’he d’ajudar a fer alld que es diu quasi tot. Pero altrament ens passegem
amb la cadira de rodes o la moto adaptada, anem a fer un cafe... i amb la
cadira de rodes la pujo al cotxe (perqué és lleugereta) i anem a fer una volta a
altres pobles, tenim sort que jo tinc el carnet de cotxe i aixd ens dona més
llibertat.

Pas molta pena per si I'hi torna a passar, estic molt pendent d’ell i aixdo em fa
estar un poc malament. Al principi em costava anar-me’n de casa i deixar-lo sol
encara que fos per anar a la perruqueria (que esta a tres minuts de casa), pero
ara que ja han passat 6 anys doncs ja no estic tant a sobre d’ell, perd,segueixo

tenint la por d’un altre atac.

La vida ens ha estat una putada, perqué quan feiem feina només pensavem: en
ser vells farem molts de viatges. Pero la realitat és aquesta, si no ens
acompanyen, no podem fer-ho. Perd si tenim companyia doncs podem fer

algun viatget; per exemple, amb la filla i el gendre hem anat de viatge a Palma.

Ara em sento més cansada que abans pero també tinc més anys, moltes coses
no les faig com antes, he hagut d’adaptar la rutina de la casa. He acceptat

aguest fet, no hi puc fer res, aixo és el que hi ha.

81



=

|
L’impacte de lictus: Com canvia la vida en pocs minuts \a\

La relacié amb ell ha canviat un poc, ens hem adaptat a la situacio, pero la

besadeta de bon de mati no falla.

Quines conseqiencies ha tingut aquest fet per voste?

Doncs he acceptat com és ell, i que és el que tinc. Ara ho controlo quasi tot,
perqué ell al comencament de tot quan va estar malament, no podia controlar
res i jo ho feia tot; ara per ara, pero, segons qué li demano opini6, pero al cap i
a la fi hi ha hagut un canvi.

Estem limitats alla on podem anar pero anem per tot, anem a fer una volta,
anem a sopar amb els amics... per exemple a un poble que hi hagi moltes
costes no hi podem anar perque jo no puc dur la cadira, a un restaurant si no hi
ha rampa tampoc perque no ho puc dur. Estem limitats, pero altrament accepto

el que tenim.

Tenim sort que tota sa gent que ens envolta ens ajuda. La filla i el gendre aixi
com es nets fan molt per nosaltres, quan els crido venen de seguida i sempre
gue hem necessitat alguna cosa han estat alla, aixi com la germana meva i la
germana d’ell. Perd per exemple el tema dels amics, alguns es varen allunyar
qguan va passar aix0, pero d’altres ens estan ajudant i sén alla sempre que els
necessitem; a meés, tenim mig poble que ens dbna suport perqué ell era una
persona molt coneguda i sempre que hem necessitat alguna cosa ens ho han

facilitat.

Esta contenta amb I’atencié que ha rebut dels professionals sanitaris o
veu alguna millora?

Estic molt contenta, si que és veritat que pot ser quan mus en vam anar de
I'hospital no mus van explicar massa cosa i ens haurien d’haver dit que haviem
de fer i com haviem d’adaptar la casa... tot ho varem haver d’aprendre
nosaltres mateixos, i sort de la filla que ens va ajudar en tot moment. Mai hem
tingut cap problema a I'hora d’adaptar la casa per ell, hem fet obres al bany,
hem posat una cadira per pujar les escales, una corda damunt el llit d’ell perquée

es pugui agafar i girar... sOn coses que hem hagut d’anar aprenent i adaptant
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sense que ningu ens hagi dit res, i crec que aixo és una de ses coses que

s’hauria d’explicar una vegada surts de I'hospital.

Moltes gracies per tot
De res, qualsevol cosa que necessitis estic aqui.

9.4.5. Cuidador informal 3

Dades sociodemografiques, caracteristigues del nucli familiar i dades

sobre la malaltia

Dona, és infermera. Viu amb el seu marit que ha tingut un ictus, aquest ha

quedat amb molt poques sequeles i és independent.

Entrevista

Com era la seva vida abans que al familiar patis I’ictus i com és ara?

Avera... he hagut de fer canvis en la meva vida, perqué la seva malaltia, I'ictus,
ha creat una dependéncia i inclos jo era professora associada de I'escola, he
hagut de deixar feines, perquée sin6é no podia estar per ell. Sobretot pel que fa a
la part fisica, a la independéncia fisica, ara ja €és més independent. Pero té
molta dependéncia emocional, perqué és clar, ell era una persona molt activa,
era fotoperiodista; treballava als diaris, es movia molt, era també president
d’'una ONG que se anava a Ruanda, Libéria.... vull dir que feia molta activitat, i
de cop i volta esta a casa, i no poder treballar de la seva feina que estima molt,
llavors va representar una “patagada” molt grossa per ell i per nosaltres, és

clar.

El dia a dia pot ser tinc 'avantatge que el fet de ser infermera, sé més o menys
el que representa, el que passa, com es representa a com ho vius €s molt
diferent, és molt diferent; hi ha una dependéncia, entre cometes seria com un
esclavatge no?, pero no, avera jo... ho entenc molt bé perque gracies a la meva

feina, perd conec de gent que ho sent com un esclavatge. Es molt important
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'estimacié amb aquesta persona, perque jo a vegades penso, imagina aquesta
malaltia amb una persona que no estimes, amb una persona que toleres, si no
hi ha a través de I'estimacio la possibilitat, no aconsegueixes tirar endavant,

t'encalles.

Quines conseqiéencies ha tingut aquest fet per voste? | per la seva
familia?

Per mi, pues deixar feines que a mi m’agradaven, com era la docéncia, vaig
haver de triar entra la feina principal que és la meva d’infermera i com que a mi
m’agrada molt la feina d’'infermera doncs ara he tingut 'oportunitat de fer una
feina que m’agrada molt que és la d’infermera gestora de casos i a mi aix0
m’omple i a llavores també em serveix la malaltia del meu marit per aprendre, o
sigui es beneficien també els meus pacients. Es un aprenentatge dia a dia, i és
un tema de resisténcia, de fortalesa, de voluntat i de tenir projectes, tenir
projectes perqué si no la persona s’enfonsaria. Si no hi ha coses que tiren
endavant, reptes, encara que siguin impossibles, costa molt tirar endavant

emocionalment parlant.

Relacionat amb I’oci has tingut que canviar alguna cosa?

Si, és clar; perqué has de pensar que en I'entorn social no tothom entén
aquesta malaltia, perqué si no t'estas morint o estas en un llit enllitat, o no et
veuen amb una cadira de rodes (perque ell ha pogut superar el pas de deixar la
cadira de rodes i va amb un basté caminant, porta un cotxe adaptat), doncs es
pensen que ja esta la cosa, no saben que no pot corre, no saben que... no
entenen que es pot cansar, el seu entorn no entén que el seu cos ha de
descansar durant unes hores perqué si no no podrien anar a la reunidé que han
quedat, o no podria anar a la presentacié d’'una exposicio.... aixo els hi costa
molt entendre a I'entorn, i evidentment, si que, per la meva part no, pero per la
seva part si, aixo és una cosa dura per ell, quan hi ha malalties fas com una tria
de les amistats, és a dir vas triant, hi ha algunes amistats que les vas deixant
perqué veus que no eren amistats, la cosa canvia. Si que hi ha una

incomprensioé social, en general.
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Aixi voste personalment ha hagut de fer algun canvi en les seves
activitats d’oci?

Faig practicament el mateix, intento fer molta activitat; pot ser no faig tanta
formacio, la docéncia si la faig és a dintre de la meva feina principal i intento no
renunciar a gaires coses perque jo penso que sind jo perdria la identitat i és
molt important, €s un sobreesfor¢ aixo per la persona, no deixar-te absorbir per
la malaltia del familiar, és una lluita perqué si perds la identitat, ja deixes de ser
tu, ja no t'estimes, no t'estimaria i ja no series tu, series un fantasma. Perqué
sino llavors passa el que jo he vist, com és el cas de si es mor el familiar que
estava malalt i t'hi has bolcat completament a llavores no et queda res, estas
sola, tens un buit total; a més crec que si tu intentes lluitar pel teu espai, el
familiar que esta malalt estara content, sempre i quan hi hagi una bona relacié

de parella, és clar.

En quan al nucli familiar...

Hi ha hagut canvis, ens hem hagut d’adaptar. No esta tan participatiu en les
tasques de la casa, gens. Hem agafat una persona que ens ajudi, perqué amb
I'ajuda que ens han donat per la invalidesa d’ell doncs agafo una persona que
m’ajuda i em dona suport a la feina de casa. | bueno... si que dedico moltes
hores amb ell, amb lo que ell i agrada, per ajudar-lo a fer les coses que
Iil-lusionen; perque ell era fotdgraf de premsa i ara gracies a la camera ha
comencat a tirar endavant i fa fotografia artistica, vale, i bueno... i fa
exposicions i tot, és un repte a vegades, molts dies quan arribo de treballar haig
d’estar un “ratu” per ell perqué m’explica tot el que ha fet durant el dia; i gracies
a l'internet i tot se n’esta en sortint molt bé, ajuda molt, es comunica amb el
mon perque els dies que no esta bé, esta a casa que no es pot moure; perque
a més hi ha una malaltia cardiaca. | clar, llavors hi ha dies que no es pot moure,

perd gracies a l'internet es comunica.

Tenim nets, inclds ara jo I'he “apretat” a qué participés amb els nets, perqué no
participava gaire amb ells, havia fet com una negacié per I'avi com seria. | dic,
els nets t'acceptaran tal com ets, i ara ja els cuida, avera, de la seva manera,
per exemple assegut en el sofa, o me’ls vigila quan donem el menjar o aixi,
coses que ell pugui fer, o ens ve a buscar amb el cotxe i els anem a recollir del

85



=

|
L’impacte de lictus: Com canvia la vida en pocs minuts \a\

col-legi, ens fa de xofer. Aixo ens emplena molt. Pero per part de la filla també li
ha costat deixar-nos els nens, perqué clar, mentre ell no estava bé no ens els
volia deixar, i dic, escolta, no pots pas, ja ens adaptarem, si no podem no et
preocupis que tu direm. | bueno bé... un dia estavem amb els nens i li va agafar
una angina de pit i bueno... alld que, sén d’aquelles coses que a poc a poc. Si
que no li deixo mai sols amb ell, esta clar, ell s’enfada i es pensa que ho fas
perqué ell esta malalt; i dic si és clar, no acaba de veure la seva realitat, que si
cau (perque a vegades ha caigut perque no té estabilitat) diu a! No ja vigilo, dic
si pero igualment. Es una lluita entre nosaltres, perqué a ell li costa molt, i
sense dir-ho massa no li deixem els nens sols, quan siguin meés grans si, que

caminin bé i tot.

Esta contenta amb I’atencié rebuda per part dels professionals sanitaris o
veu alguna millora?

Molt bé, molt bé. Avera... a nivell d’hospital surts una mica aixi descol-locat,
sense massa informacio, surts amb les mans al cap, amb les mans al cap,
sense gaire informacio; jo perqué era infermera i sabiem el que hi havia i el que
s’havia de fer, perd clar jo era una part afectiva per ell i per la familia, pero
necessitavem algt amb cara i ulls amb bata blanca que els hi vingués a
explicar que passava, que tardaria a fer rehabilitacio, vale!. Falta informacio del
que passara, de que consisteix un ictus, que hauras de fer molta rehabilitacio,
gue necessites molta voluntat... hi ha moltes maneres de dir-ho. Ho poden dir
en 5 minuts o 10, pero no entra, perque en aquell moment et trobes en fase de

xoc de qué acaba de passar.

Moltes gracies

Ha estat un plaer
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