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Sufrir y crecer con la enfermedad

Suffering and personal growth in coping with illness

https://doi.org/10.23938/ASSN.0747

M. Martínez, C. Centeno

En este número de Anales del Sistema Sanitario de Navarra se pu-
blican tres estudios diferentes que reflejan las distintas caras del sufri-
miento ante la enfermedad. Uno de ellos trata sobre el sufrimiento del 
paciente que tiene dificultades para adaptarse al trasplante cardiaco1, 
otro versa sobre el sufrimiento de la familia (en este caso, de los padres 
de niños oncológicos2), y un tercer artículo aborda el sufrimiento del 
profesional, médico de Atención Primaria3. Sufre el enfermo, sufre su 
familia y puede sufrir el profesional que les atiende. Sin embargo, una 
lectura detenida de los trabajos nos permite ser optimistas porque se 
ve cómo la enfermedad puede ser también ocasión de crecimiento per-
sonal para los diferentes agentes implicados.

Sarasa y Olano-Lizarraga1 revisan veinticinco artículos sobre la ex-
periencia de vivir con un corazón trasplantado. En el trabajo se pone 
de manifiesto cómo la medicina se ha centrado tradicionalmente en 
la prevención y tratamiento de las complicaciones físicas que pueden 
surgir tras el trasplante. Esto es así porque se considera un éxito que 
el paciente pueda continuar viviendo con mejor calidad y durante más 
tiempo, y no se ha planteado la importancia de tener en cuenta otros 
aspectos. Las autoras revisan esos otros aspectos, las complicaciones 
y repercusiones espirituales, psicológicas y sociales del trasplante, ade-
más de la relación con el donante y con el órgano.

Es evidente que en el caso del trasplante de corazón, además de 
las dificultades mencionadas, se añaden otros matices e implicaciones 
culturales relacionadas con el significado que se suele dar al corazón, 
como lugar que se asocia a los sentimientos, la personalidad o el alma.

Una enfermedad grave genera un impacto emocional que afecta al 
paciente y a su familia, en los que puede surgir un sentimiento de vul-
nerabilidad o fragilidad. Este sufrimiento que influye tanto a nivel físico 
como social, psicológico y/o espiritual tiene repercusiones en la calidad 
de vida del enfermo4,5. Además, puede dificultar el abordaje del paciente 
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al hacer más complicado el control de otros síntomas físicos o la adhe-
rencia a los tratamientos6,7.

Los profesionales sanitarios tenemos la responsabilidad de ir más 
allá de la esfera física del enfermo. Debemos ser capaces de desarrollar 
estrategias para evaluar a la persona enferma en su totalidad y para 
tener en cuenta esa otra parte del sufrimiento. Solo así seremos capa-
ces de ayudarle en un proceso que además puede ser de crecimiento 
personal si, cuando se enfrenta a la dificultad, se siente comprendido y 
acompañado por el equipo que le atiende. En ese abordaje holístico se 
impone también una mirada a la familia.

López y col presentan un trabajo sobre el crecimiento postrau-
mático en padres de niños y adolescentes con cáncer2. Definen el 
crecimiento postraumático como un conjunto de cambios positivos 
que ocurren como resultado de la lucha contra una crisis o desafío. El 
crecimiento postraumático supone una mejora o un desarrollo en la 
persona respecto al estado previo al suceso traumático. En la revisión 
que llevan a cabo sobre veinte estudios muestran que los padres de 
niños con cáncer tienen un crecimiento postraumático mayor que los 
de niños sanos.

La enfermedad de un hijo, siendo niño o adolescente, es una de las 
situaciones más duras que pueden atravesar sus progenitores. La lite-
ratura abunda en el impacto y el sufrimiento negativo de la enfermedad 
en los padres cuando uno de sus hijos enferma. Estudios en esta línea 
muestran que a lo largo de la enfermedad oncológica infantil es frecuen-
te en los padres la aparición de sentimientos de vulnerabilidad, tristeza, 
temor, depresión, ansiedad, pánico y aislamiento social8.

Ante estos estudios nos podemos preguntar si es posible mirar más 
allá del sufrimiento y la desesperación cuando se tiene un hijo grave-
mente enfermo. ¿Se puede crecer personalmente en una situación de 
este tipo?

Numerosos estudios intentan explicar las diferencias entre los pa-
cientes y familiares que saben desarrollar un estilo de afrontamiento 
que les permite enfrentarse a la adversidad de una manera más adap-
tativa y los que no. Algunos trabajos estudian intervenciones basadas 
en la búsqueda de sentido o en el aumento de la percepción de digni-
dad del paciente y de la familia como maneras de crecimiento personal 
que facilitan hacer frente a un sufrimiento extremo como puede ser la 
muerte cercana9,10.

La revisión que aquí se presenta muestra que es posible ese creci-
miento personal en medio del sufrimiento por la enfermedad del hijo2. 
Esto no quiere decir que estos padres no sufran. A diferencia de lo que 
puede parecer, este crecimiento se produce a la vez que la persona 
intenta adaptarse a las circunstancias negativas, y puede coexistir con 
el sufrimiento y el malestar psicológico.

Por último, también los profesionales sufrimos ante la enfermedad. 
Trabajar diariamente con pacientes y sus familias puede provocar di-
ficultades en el profesional que conducen a problemas graves como 
el síndrome de burnout. En ocasiones, unas expectativas irreales y los 
sentimientos de impotencia, junto con el exceso de trabajo o las difi-
cultades institucionales, pueden ser los detonantes de ese agotamiento 
emocional que, junto con la despersonalización y una reducida realiza-
ción personal, forman el síndrome de burnout11.
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En este número también se aborda un trabajo de Fuertes y col sobre 
la persistencia a largo plazo de los efectos de un programa de mindful-
ness y autocompasión en profesionales sanitarios de Atención Prima-
ria3. Los autores presentan un estudio prospectivo con cuarenta y ocho 
profesionales que, con un programa de dos horas y media por semana 
durante ocho semanas, mejoran significativamente en autocompasión 
y en el estrés que perciben, manteniéndose esta mejoría a los dos años. 
Sin embargo, no encontraron diferencias significativas en el nivel de 
burnout.

Es posible que el burnout requiera de una intervención más holística 
sobre el profesional. Probablemente precisa un trabajo integral con el 
profesional, que comience por el autoconocimiento y la conciencia de 
la propia vulnerabilidad, seguido de un entrenamiento específico en es-
trategias de afrontamiento personal. En definitiva se trata de que, como 
profesionales, sepamos crecer también ante el sufrimiento de aquellos 
a los que cuidamos.

En conclusión, un enfoque holístico en la atención al enfermo y a la 
familia no solo alivia al enfermo. Todos, paciente, familia y profesional 
sufrimos y podemos crecer en el proceso de enfermedad cuando inten-
tamos el abordaje integral.
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