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OTRA FACETA DE LA ENFERMEDAD Y DE LA MUERTE

Paulo KROEFF

Articulo basado en partes, principalmente en € capitulo 5, de la tesis doctoral “ Afrontando la
enfermedad y la muerte: una investigacion en pacientes con cancer” leida y aprobada en la Facultad
de Psicologia de la Universidad Auténoma de Madrid, €l 29 de febrero de 2000.

Al considerar los posibles efectos de tener que convivir con una enfermedad grave como el cancer,
es relativamente facil imaginar los efectos negativos de esta experiencia. Mas dificil esimaginar que pueda
también haber efectos positivos el tener que convivir con la enfermedad y la muerte.

Lo que se propone en este trabajo es examinar esta segunda posibilidad. Los males y aspectos
negativos de las enfermedades son tan evidentes que suena raro proponer examinar los eventuales efectos
positivos gue las enfermedades y |a perspectiva de la muerte puedan tener sobre las personas, pero e hecho
de ser relativamente infrecuente la percepcidn de efectos positivos de las enfermedades, no quiere decir que
esto no ocurra 0 que, Si ocurre, o tenga mayor consecuencia.

La psicologia existencial afirma que experiencias extremas pueden transformar radicalmente la
formade ver y llevar lavida de un individuo. El concepto de situaciones limite propuesto por Jaspers (1993),
“situaciones de las que no podemos salir y que no podemos aterar” (p. 17), es de sumaimportancia paralo
gue proponemos. Son situaciones que forman parte de nuestra existencia, como el tener que luchar, padecer,
morir y no poder evitar experienciar la culpa y estar sometido a la incertidumbre. Sometidos a estas
situaciones, €l individuo dificilmente puede escapar de cuestionarse sobre €l significado de laviday de sus
circunstancias, sobre el rumbo dado a su viday sobre quién es.

Una enfermedad grave es, no cabe duda, una situacion limite. ¢Por qué lo es? Por ser una situacion
en laque el azar nos golpea: nos ocurre sin que la hubiéramos planeado; no la podemos evitar. Al impedir o
dificultar que sigamos la habitual direccion de nuestra vida, nos hace reflexionar sobre ella. Al implicar la
posibilidad mas cercana de la muerte, la enfermedad afiade una perturbacion mas en la vida del enfermo. No
obstante, la enfermedad puede tener un poder transformador pues a ser confrontados con la situacion limite
“Ilegamos a ser nosotros mismaos en una transformacién de la conciencia de nuestro ser” (Jaspers, 1993, p.
17). Laenfermedad puede llevar, si uno esta dispuesto a aprender de esta experiencia, arevisar su manera de
vivir, arepensar sus valores.

La sencilla mencion de que puedan existir aspectos positivos en las enfermedades despierta, en
general, una profunda extrafieza en las personas. Viktor Frankl, creador de la escuela psicoterapéutica
denominada logoterapia, fue frecuentemente malinterpretado por su afirmacion de que hasta en situaciones
de dolor y sufrimiento se puede encontrar un significado o sentido para la vida. Erréneamente se le atribuia
una busqueda intencional del padecer. Mas bien, lo que Frankl decia era que e sufrimiento inevitable
Unicamente puede adquirir algun significado para la persona que reflexiona sobre qué le pasay que intenta
integrar esta nueva experienciaa su vivir.

En una linea semejante, se manifiesta Javier Barbero (1999), especialista en bioética, a hacernos
recordar que la fragilidad también es una manifestacion de nuestra humanidad: “yo no estoy reivindicando el



deterioro, las dificultades emocionales, la soledad no querida, las dependencias para las actividades de la
vida diaria, etc. No creo gque a nadie le gusten ni nadie las pueda calificar como ‘buenas . Simplemente
reivindico que el hombre no puede ser plenamente hombre s no integra, como factor de identidad y de
crecimiento, ese lado oscuro, herido, vulnerable que también le pertenece. No reivindico € limite, sino la
integracion del [imite; no propugno que el sufrimiento tenga significado, sino que se puede encontrar sentido
en la experiencia de sufrimiento; no pido resignacién, sino una aceptacion activa, criticay creativa de los
propios déficits’ (p. 66). Remen (1997) lo expresa de forma semejante: “Al rehuir el dolor y buscar €
bienestar a toda costa, perdemos nuestro sentido de la intimidad o la compasion; a rechazar el cambio y el
riesgo nos negamos el placer de la busgueda; al negar € sufrimiento nos negamos la satisfaccion de conocer
nuestra fuerza y grandeza’ (p. 99). Rossman (1994) también cree que la enfermedad, principalmente la
enfermedad grave, con €l reto y la dificultad que conlleva, puede ser transformada “en una oportunidad, algo
gue puede ayudar a la persona a moverse hacia un nivel més alto de bienestar” (pp. 102-103). Frankl (1999)
cita como gjemplo, una carta de una persona que habia cambiado su vida en la direccion de metas més
significativas y que ante una miltiple y grave operacion gue tendria que afrontar, decia: “Y en lugar de
deprimirme, me descubro a mi mismo enfrentandome a ello con el sentimiento de que esa experiencia me va
aconvertir en unamejor persona’ (p.172-173).

Algo a tener en cuenta es como un mismo evento puede ser evaluado de diversas formas, por
diferentes personas. Como lo dice Lazarus (1985) “una persona es amenazada por €él, la otra es desafiada”
(p. 173).

Para no malgastar esfuerzos, hay que aceptar o que no puede ser cambiado y seguir buscando €l
desarrollo personal en las posibilidades que aln estén a nuestra disposicion (Maddi, 1986a). En toda la obra
de Frankl (1967; 1970; 1978 a, b, ¢; 1985; 1987; 1990; 1991; 1999; 1995; 1999; entre otros) es una constante
la busgueda de significado en el sufrimiento que no puede ser evitado.

Lukas (1986), presenta su enfoque logoterapéutico del sufrimiento inevitable. Ante un evento, se nos
presentan dos opciones: 0 podemos cambiar |la situacion, o no la podemos cambiar. Ante la primera opcion,
si hacemos algo ante la situacion, obtenemos fortaleza a través de |a “fuerza desafiante del espiritu” humano
(la recomendada actitud logoterapéutica). Si no hacemos nada 0 hacemos poco, cuando es posible hacer
algo, experienciamos sensaciones de futilidad, culpa, fracaso, y estamos infligiendonos a nosotros mismos un
“sufrimiento innecesario”. Si no se puede cambiar la situacion que se presenta, se puede adoptar una actitud
positiva, encontrando confort a través de los valores de actitud, siendo éste el enfoque logoterapéutico
recomendado. Si se adopta una actitud negativa, se experiencia rabia contra € destino, desesperanza,
ansiedad y desesperacion, infligiéndonos a nosotros mismos un “sufrimiento inescapable’. Guttmann (1997)
recuerda que en la actitud con que afrontamos la “triada trégica’ de la existencia, de que habla Frankl, que
consiste en el sufrimiento, culpa'y muerte, también hay oportunidades para encontrar sentido para la vida.
Los valores de actitud de la logoterapia son posibilitados exactamente por la triada trégica.

Frankl (1998) menciona al filésofo Max Brod que diferenciaba entre sufrimiento noble y no noble.
El “sufrimiento noble” seria el que no puede ser evitado o madificado. Entonces, dice Frankl, hay que
transcenderlo, trasformarlo en “una realizacion personal... que es la realizacion mas elevada posible del
hombre” (p. 88). Eso es o que Frankl llama trasformar una tragedia en un triunfo personal, dando testimonio
delo mgjor del potencial humano. Menciona a Fred Harris, enfermo de cancer, que organizd un programa de
ayuda a los enfermos oncol 6gicos que tenian dificultades para afrontar su enfermedad, siendo que los que
proporcionaban esta ayuda eran enfermos de cancer que convivian bien con su enfermedad (Frankl, 1999, p.
173).

A pesar de no ser nuevalaideade que e sufrimiento puede resultar en una experiencia de desarrollo
humano, esta idea es rechazada por la mayoria de las personas. Contrariando esta tendencia, la actriz y
directora de cine Liv Ullmann, en una reciente entrevista, decia que no queria tener que contestar a final de
su vida que ésta se redujera a actuar. Consideraba importante poder también contestar: “He amado y me he
sentido perpleja. A veces me he sentido feliz, pero he conocido el dolor” (El Pais, 1998, p. 48). En estas dos
frases, Ullmann parece mencionar elementos de la situacion limite. El sentirse uno perplejo, que esta en la
declaracion de Ullmann, puede representar un primer paso para que uno empiece modificaciones en su vida.
Y lo més sorprendente de su declaracion: haber dicho que le gustaria poder decir que, aparte de haber amado,
habia conocido el dolor. Es un reconocimiento de que el sufrimiento no es una experiencia exclusivamente



negativa 'y que su ausencia puede representar una pérdida en términos humanos. Bastante semejante es la
experiencia de Ernesto Sabato, escritor argentino, al hablar de la muerte de su hijo: “Paraddjicamente, la
muerte de mi hijo me llevd a una necesidad visceral del sentido de la vida absoluta. Y el dolor me entreabrio
laesperanza’ (El Pais, 27/12/98, p. 36).

Otra vez, no es propugnar una blsqueda intenciona del sufrimiento sino una aceptacion de que éste
es una experiencia fundamental e inevitable de nuestra existencia. Lo que tenemos que hacer es ejercer
nuestra capacidad de “transformar la experiencia’, como proponia Remen (1993). Decia: “La experiencia
comun es la de que la enfermedad y especialmente |as enfermedades graves general mente se caracterizan por
el miedo, por la ansiedad y por la pérdida. Pero, esto no es el Unico resultado posible. Si aceptamos la
capacidad natural de las personas para aprender y evolucionar, entonces los antiguos enemigos del hombre -
el sufrimiento y la enfermedad - adquieren el potencial de ampliar esa capacidad, transformandose en una
oportunidad y no solamente en una infelicidad” (p. 100). Para esta autora, € hecho de que podamos
transformar las experiencias, hasta las méas dolorosas, es una de las caracteristicas mas marcadas del ser
humano. Muchos autores han mencionado ya esta capacidad humana. Una de ellos es Florence Nightingale,
una enfermera, que afirmaba: “Lo importante no es |o que nos hace el destino, sino 1o que nosotros hacemos
de " (Duval, 1994, p. 91). Otra persona que abogaba por nuestra relativa independencia de los hechos
externos es la mencionada por e que se consideraba su discipulo, Frankl (1995): “El fundador de la
psicologiaindividual, Alfred Adler, solia decir: ‘Las experiencias las hace el hombre'. Queria decir con €llo
gue & hecho de que una persona se deje influenciar 0 no por e medio ambiente y cémo se deja influir
depende de ella misma’ (p. 75). Aparte de todo eso, hay que tener en cuenta lo que dice Lukas (1986):
“Luchar contra el destino cuando no hay salida lleva a la desesperacion” (p. 20). Frankl (1985) decia que la
desesperacion es sufrimiento sin significado.

En un articulo, Simonton (1994) afirma que la enfermedad tiene “un gran valor”, por su capacidad de
decirnos qué se debe dejar de hacer y qué se debe cambiar en la vida. Simonton piensa que nuestros habitos
de vida, de trabajo y de ocio, nuestra manera de relacionarnos, nuestra falta de reflexién y de decision sobre
la manera méas saludable de vivir nuestra vida puede contribuir de forma significativa a desarrollo de
enfermedades.

Moos y Schaefer (1986) acreditan que las situaciones de crisis poseen una “potencialidad para €l
crecimiento que es intrinseca a estas situaciones’ (p. 26). Después de presentar algunos ejemplos draméticos
de personas que utilizaron para su desarrollo personal y apertura hacia los demés algunas grandes crisis en
sus vidas (la dificil recuperacién de un accidente de coche; haberse tornado tetrapléjico; haber sido
prisionero en un campo de concentracion) se preguntan: “¢Como individuos como estos pueden transcender
las més profundas crisis de la vida, en cuanto otros se derrumban a experienciar estresores bastante
menores?” (p. 4). Una crisis es considerada como tal por perturbar €l sistema habitual de pensamiento y
conducta de la persona, causando un estado de turbulencia que se acompafia de sentimientos perturbadores.
Como una persona no puede permanecer mucho tiempo en un estado de crisis, intenta restablecer el
equilibrio, con resultado adaptativo o no. Moos y Schaefer (1986) afirman que “los episodios estresantes de
la vida pueden enriquecer los valores y creencias de una persona a hacer necesario asimilar nuevas
experiencias... impulsando el desarrollo de nuevas habilidades cognitivasy personales’ (p. 9-10).

Spiegel, Kraemer, Bloom y Gotheil (1989) en unainvestigacion de pacientes con cancer metastasi co,
relatan que ayudaban a estos pacientes a “extraer significado de su tragedia” (p. 889), utilizando su vivencia
para ayudar a otros pacientes y sus familiares a afrontar mejor la enfermedad. Esto es, sencillamente, utilizar
el atruismo de estos individuos, uno de los factores terapéuticos mencionados por Yaom (1995), o la
autotrancendencia, de Frankl (1967), posibilitando encontrar un aspecto positivo en la experiencia de
enfermedad.

Mufoz Sanchez y Gonzéalez Bar6n (1996) relatan € caso de una enferma, no terminal, en gue estos
factores también estan actuando. A esta enferma, que tendria que pasar € resto de su vida en una cama de
hospital, le habian amputado las dos piernas. Esta persona relata que Iloré durante semanas hasta que un dia
le trajeron un joven en silla de ruedas, también deprimido y que queria morir. Con € pasar del tiempo, se
tornaron amigos a compartir sus respectivas historias y penas. Resultdé que € joven, mas animado y
conformado, al salir del hospital fue capaz de seguir con su vida. Este resultado anim6 alos médicos atraer a
esta persona otros enfermos, con resultados semejantes. Explica ella “Descubri que explicandoles mi



historiay dejando que desahogaran sus corazones, se recuperaban de su tristeza. Con los afios, he hablado
con cientos de enfermos. Mi gran alegria es ver como ellos vuelven graduamente a amar la vida. Mi vida
ahora tiene mas sentido que nunca’ (Mufioz Sdnchez y Gonzéalez Bardn, 1996, p. 1427). Es un gemplo
elocuente de como € atruismo (Yalom, 1995), la autotrancendencia y tener un sentido en la vida (Frankl,
1987; 1970) tiene efectos terapéuticos para las personas que los practican y para los receptores de esta
préctica.

Barnes (1994) presenta diversos casos de personas gue tuvieron que enfrentar muchas dificultades,
incluyendo graves enfermedades y que todavia fueron capaces de vivir de forma significativa. Hablando del
sufrimiento del cual no podemos escapar dice: “Puede que no seamos capaces de cambiar nuestro destino,
pero... podemos cambiar nuestra actitud” (p. 20).

No debemos estar demasiado centrados en nosotros mismos 'y en nuestros problemas. Russell (1997)
ya expresaba en 1930, la importancia de volcarse uno al exterior: “una personalidad armoniosa se proyecta
hacia €l exterior... Nada es tan triste como encerrarse dentro de si mismo: nada tan exultante como dirigir la
atenciony laenergiaa exterior” (pp. 110-111).

Yaomy Greaves (1977) describen, en un articulo, su experiencia de cuatro afios como terapeutas en
un grupo para pacientes con cancer, en fase terminal. Era un grupo abierto, permaneciendo los pacientes el
tiempo que querian o que les permitia su enfermedad. Estos autores revelaron que habian escuchado muy
frecuentemente a los pacientes preguntarse: “¢Por qué tuvimos que esperar hasta ahora, cuando estamos
tomados por € cancer, para aprender como valorar y apreciar la vida?’ (p. 399). La persona que hace esta
pregunta no tiene fécil contestarla. Por un lado, esta el aspecto positivo y sorprendente del cancer como un
hecho desencadenante de un proceso gue hace que la persona cambie su forma de vivir y apreciar lavida. El
cancer, con su amenaza siempre pendiente de poder quitar la vida, provoca en la persona un aprecio mayor
por este regalo que tan pocas veces valoramos: la propia vida. Por otro lado, la pregunta entrafia una culpa
existencial, una de las vivencias de las cuales no podemos escapar. Estamos delante de la pregunta: ¢Por qué
he vivido de esta forma y no de otra? Estamos confrontados con nuestra responsabilidad por el rumbo que
hemos dado a nuestra vida, por la forma en que la hemos vivido. Si bien es verdad que no todo 1o hemos
podido decidir en nuestra vida, que tuvimos que convivir con muchas limitaciones, con las circunstancias
gue la vida nos ha presentado, con las oportunidades que hemas tenido o no, también es cierto que al final,
frente a cada cosa que se nos present6 fue nuestra la decision de qué rumbo tomar. Fernando Pessoa (1998),
en uno de sus poemas, con tres preguntas, ilustrala posibilidad de la culpa existencial:

¢Qué he hecho yo de la vida?
¢Qué he hecho yo de lo que querria hacer dela vida?
¢Qué he hecho yo de lo que podria haber hecho de la vida?

Muchas veces es un hecho dramético, como una enfermedad grave, € que nos hace ver las
equivocaciones en lo que habiamos decidido, la inconsecuencia con que llevabamos nuestra vida, como si
fuera eterna, como s pudiéramos siempre borrar € pasado y empezar otra vez. Es verdad que siempre
podriamos vivir de otra forma, pero no podemos borrar € pasado. Podemos cambiar €l rumbo, pero lo vivido
no puede ser rehecho, las oportunidades perdidas no pueden ser revividas. Aqui estd el motivo de la culpa
existencial: no ser lo que podiamos haber sido. Este puede ser un momento extremamente delicado pues la
persona esta frente a una decision crucial: desesperarse frente a lo no vivido o vivir lo que le queda en la
direccion que sea existenciamente significativa. Son afortunadas las personas que deciden que no es la
extension de la vida lo que cuenta, sino lo significativo que hacemos de la vida que todavia tenemos. Yaom
y Greaves (1977) declaran: “una confrontacion abierta con la muerte permite a muchos pacientes cambiar
para un modo de existencia que es més rico que la que han tenido antes de su enfermedad” (p. 339). Para
ellos, afrontar y dominar € miedo a la muerte ayuda a disolver otros miedos y preocupaciones, tornando la
vida menos pesada; llegan a afirmar que, de cierta manera, e cancer cura las psiconeurosis. Ese poder
acaparador de ciertas experiencias draméticas, como la cercania de la muerte, también fue referida por Viktor
Frankl (1998; 1987) en su relatos de la vida en los campos de concentracion nazis, donde las neurosis de la
vida anterior sencillamente desaparecian o disminuian draméaticamente de frecuencia o intensidad. Dice
Frankl (1995): “Esta comprobado experimentalmente, desde hace tiempo, que las situaciones de apuro y
crisis exterior van acompafiadas de una disminucion de las neurosis’ (p. 76). También Yalom (1984) se



refiere a una paciente con “fobias incapacitantes’ las cuales desaparecieron “casi milagrosamente” cuando
supo que tenia cancer (p. 196).

La muerte de una persona amada, debido a una enfermedad, también puede tener efectos positivos
sobre la persona sobreviviente. Tal es el caso de una mujer de 36 afios, que vivia con su padre, viudo hacia
muchos afos, y que enferm6 de cancer. Esta mujer, soltera, que nunca habia trabajado, sin muchas relaciones
sociales, muy dependiente de su padre, con crisis maniaco-depresivas, estaba participando en un grupo de
duelo, después de la muerte del padre. Al hablar del dolor que sentia por la muerte de su padre con quien
mantenia una relacion que consideraba muy satisfactoria, también relataba lo positivo que habia en esta
muerte para su vida: habia aprendido a hacer cosas que antes no sabia 0 no acostumbraba hacer, como ir al
banco, hacer la compra, quedarse sola en casa, cocinar. Y decia, expresando el desarrollo que experimentaba,
a pesar de su dolor: “ya no soy la nifia de mi padre”. Es evidente que la enfermedad y posterior muerte del
padre habia roto el anterior lazo de dependencia extrema que habia entre padre e hija, pero este aspecto
negativo anterior de larelacion no quita el beneficio obtenido. Kroeff (1998) relata el caso de la hermana de
una enferma de cancer en estado terminal, que declaraba que la enfermedad de su hermana la habia
cambiado para mejor. Acompafiar a la hermana en su enfermedad la hizo tornarse una persona més abierta,
mas sensible al sufrimiento de las otras personas; decia que procuraria no amargarse mas la vida con
determinadas cosas, que ahora percibia como sin importancia y que pondria mas esfuerzos en superar
algunas caracteristicas personales que le dificultaban la vida. Y completaba: “no hay que degjar €l vivir para
después’ (p. 41). Esta es una reaccion frecuente al hecho de haber convivido de cerca con la muerte. El
presente pasa a ser muy importante y se percibe que la vida no puede ser pospuesta a un futuro gque nunca es
seguro. Hay que vivir en el presente, no transfiriendo para después los cambios que se deben hacer en la
vida.

Ferrero Berlanga (1993) menciona diversos trabaj os de investigadores que dan cuenta de ganancias o
cambios amejor en la vida de muchas personas después de un diagnostico de cancer. En uno de los trabajos,
los investigadores concluian que “los pacientes de cancer tenian una actitud muy positiva hacia la vida,
apreciaban en mayor medida €l disfrute del tiempo y de las relaciones interpersonales y se preocupaban
menos por |os aspectos no esenciales de lavida® (p. 23-24).

Carolyn Vash, psicdloga que trabaja en el &rea de la minusvalia, es ella misma una persona
paralitica. Ha escrito un libro (Vash, 1988) sobre psicologia de la minusvalia dénde hay un capitulo atipico
en este tipo de libros. El titulo del capitulo 8, “Transcender - La minusvalia como experiencia de
crecimiento”, yarevelalo poco comin de su contenido. En é, Vash explica tres niveles de reconocimiento
de ladeficiencia: en el nivel 1, la persona reconoce |los hechos y las dificultades de ahi resultantes, se enfada
mucho, considera la deficiencia como una tragedia y ésta tiene valencia negativa. En el nivel 2, la persona
reconace los hechos y sus consecuencias y los acepta sin un sentimiento de pérdida, adaptando su vida a
estos hechos y aceptando lo que ha pasado sin mayores enfados, considerando la deficiencia como un
inconveniente a considerar. La deficiencia tiene una valencia neutra. En el nivel 3, un nivel a que pocas
personas |legan, seguin la propia autora, la persona considera que sin la experiencia de la deficiencia no seria
como es; que la experiencia de la deficiencia ha sido un catalizador de su crecimiento.

Por lo atipico de su vision, Vash siente la necesidad de advertir que este tercer nivel no es una
racionalizacion, como muchas veces es interpretado, ni una mentira piadosa, o una broma. En este nivd, “la
deficiencia, como todas las otras experiencias de la vida, es vista como una oportunidad... y tiene valencia
positiva... En la medida en que aprendemos del dolor, la deficiencia es una excelente oportunidad para
aprender” (Vash, 1988, p. 148-149). A eso queriamos llegar: a que todas las experiencias de la vida nos
pueden brindar oportunidades de crecimiento, incluso aquellas identificadas con el sufrimiento. Lo que hay
que tener es la actitud adecuada, de aperturay aceptacion de la experiencia que la vida nos trae, sacando de
ellalos elementos para nuestro crecimiento como personas.

No es demasiado subrayar otravez que ho es una propuesta de busqueda intencional del sufrimiento;
esto seriainsano. Es sencillamente considerar €l sufrimiento como una parte inevitable de lavida, del cual no
podemos escapar, pero del cual, si estamos abiertos para eso, podemos aprender y crecer. Viktor Frankl ha
advertido muchas veces en sus escritos que no se debia explicar una valiosa experiencia humana
reduciéndola a niveles de una dimension inferior a la que reamente pertenece. Es e peligro del
reduccionismo, que reduciria la capacidad de aprender y crecer de la experiencia del sufrimiento que



pertenece a la dimension nodgena del ser humano, a un trastorno en su dimension psicoldgica, €l
masoquismo. Y eso no quiere decir que el masoquismo, como trastorno psicoldgico no exista. Existe y debe
ser tratado como trastorno cuando 10 es, sin que se caiga en el extremo reduccionista de considerar toda
experiencia humana como compuesta de racionalizaciones o desviaciones de un nivel inferior.

Poder ver aspectos positivos en una enfermedad no es fécil. Es un desafio para € paciente no
permitir que la enfermedad interrumpa, en vida, a su vivir. También es un reto para €l terapeuta ayudar al
paciente a encontrar medios para vivir su vida con dignidad y significado hasta su final. Las palabras de
Martin Luther King, con que Bayés (1991, p. 206) termina su libro de psicooncologia, son un canto por la
vida y una fuente de inspiracion sobre la importancia de no degjarnos paralizar por un hecho, por méas
dramatico que éste sea: Aungque mafiana e mundo tuviera que desaparecer yo seguiria plantando mi
manzano.

A continuacion, se detallan los resultados obtenidos en una entrevista realizada con pacientes
enfermos de cancer, solamente en cuanto alos cambios ocurridos a partir de la enfermedad.

M étodo
Sujetos

L os sujetos entrevistados son 50 enfermos de cancer, recientemente diagnosticados, que iniciaban su
primera sesion de quimioterapiaen el Servicio de Oncologia Médica, del Hospital La Paz, de Madrid. Son 30
hombres y 20 mujeres, entre 40 y 64 afios (media de 51,9 y desviacion tipica de 6,6), entrevistados entre
septiembre de 1998 y abril de 1999. El nivel de estudios es variado, siendo que 4 personas no alcanzaban
estudios primarios completos, 25 personas tenian estudios primarios, 12 personas tenian estudios secundarios
y 9 personas habian completado estudios universitarios. Los tipos de cancer que padecian los enfermosy los
estadios en que se encontraban eran variados. Diversas personas presentaban metastasis, estando afectadas de
cancer en mas de una parte de cuerpo. Mas de 50% de las personas habian sido intervenidas
quirurgicamente debido a cancer, y varias habian recibido también tratamiento radioterpico.

Procedimiento

Al contactar con los enfermos de cancer, a principio de la primera sesion de quimioterapia, se les
explicaba los objetivos de la investigacion, € caracter voluntario de la participacion, y se les preguntaba
sobre su disponibilidad para participar. Si accedian, se iniciaba inmediatamente la entrevista. Habia
preguntas més “cerradas’ (como las de datos demogréficos) y otras de tipo més “abiertas’. Las respuestas
eran anotadas, a veces literalmente, a veces de forma resumida.

Resultados
En este trabgjo, se relatan solamente los resultados referentes a una de la preguntas de la entrevista.

A la pregunta sobre qué cambios habian ocurrido en la vida del enfermo, a partir de la enfermedad,
36 personas relataron de inmediato algin cambio, negativo o positivo, en sus vidas, pero 14 personas
declararon, en un primer momento, que no hubo ningiin cambio. A los que contestaron negativamente,
cuando se afiadia el cuestionamiento sobre s habia ocurrido algiin cambio sobre la manera de ver la vida,
sentir o relacionarse con los demas, solamente 2 personas mantuvieron la inexistencia de cambio. Las otras
12 personas relataron entonces alglin cambio (en el estado fisico o psiquico, situacion laboral, relaciones con
los demas, etc.). O sea, 98% de la muestra (48 personas) refirieron uno 0 mas cambios, negativos o positivos.
Es bastante posible la existencia de otros cambios no mencionados por los enfermos. Lo que se relata a
continuacion son |os cambios ef ectivamente mencionados.

1. Cambios negativos



L os cambios negativos fueron relatados por |os pacientes, en la entrevista, cuando se les preguntaba:
“ ¢gué cambios han ocurrido en su vida debido a la enfermedad?’. Un total de 41 personas (82 %) relataron
algun tipo de cambio negativo debido a la enfermedad. En la tabla 1 se relacionan los cambios negativos
mencionados por los enfermos de cancer.

Tablal
Cambios negativos relatados por los enfermos de cancer
Categorias (y gemplos) N° de|%
veces

1. Dgar de trabajar, temporal o definitivamente (“me aburro de no hacer| 17 27,8
nada’; “me siento como un parasito”)

2. Cambios en € estado de humor, por sentir tristeza, depresion, fata de| 13 21,3
animo para trabagjar y divertirse, baja de moral, comunicarse menos, sentirse
“inservible’” (“él trauma de la gran noticia ha absorbido todo”; “tengo un
humor de perro”)

3. Preocupacién por la enfermedad, los tratamientos y consecuencias| 11 18,0
(“pienso si sera bueno o0 malo”; “me doy vueltas a coco. Me pregunto: ¢qué
enfermedad tengo? ¢(Me curaré?’).

4. Cansancio; agotamiento 3 49
5. Cambios fisicos negativos (“estoy con una pierna como si dormida’) 2 3,3
6. Ver menos a los familiares 2 3,3
7. Pensar mas sobrela muerte 2 33
8. Dificultades para dor mir 2 3,3
9. Otras 9 14,8

Total 61 100

En las primeras ocho categorias de cambios negativos mas frecuentes hay un total de 52 menciones
(85,2 %). En la categoria “otras’ hay 9 menciones més (14,8 %) que fueron: hospitalizacién, cambio de
domicilio, pérdida de apetito, dificultades para respirar, disminucion de ingresos econémicos, sentimientos
de culpapor recriminar aDios, |lorar frecuentemente, dolores, adel gazamiento.

2. Cambios positivos

El hecho de que una persona mencione cambios positivos en su vida debidos a la enfermedad no
significa que no reconozca 'y mencione también |os cambios negativos, que serén inevitables, a menos en €l
nivel fisico.

Un total de 28 personas (56% de la muestra) relataron por 1o menos un cambio positivo a partir del
diagndstico de la enfermedad. Estos cambios se pueden resumir en las categorias relacionadas en la tabla 2
(el nimero de personas y categorias no coincide por la posibilidad de que una persona indicase cambios en
mas de una categoria):

Tabla?2
Cambios positivos relatados por pacientes de cancer
Categorias (y gemplos) N°e de|l %
Veces
1. Disfrute mayor de la vida - del momento presente, de 1o que uno tiene, 13 27,1

de la naturaleza - o planes para ese disfrute (“Antes vivia a dia, ahora
vivo hasta € cuarto de hora’; “Vuelvo a oler las plantas, pasear por la
naturaleza, ver el amanecer”; “Quiero construir una casita en €l campo,
plantar patatas, plantar tomates”)




2. Estrechar, megjorar y apreciar mas las relaciones humanas (“Ahoraes 8 16,7
como s fuéramos cuatro, pero como si fuéramos uno”; “Estoy mas
enamorado de mi mujer”)

3. Mayor demostracién de carifio y apoyo de familiares y amigos (“la 7 14,6
muijer y los hijos se muestran més carifiosos’; “ Todos estan volcadisimos en

mi”)

4. Dejar defumar (la propia persona o familiares) 5 10,4
5. Abandono o intencion de abandono de trabajo no apreciado; disfrute 4 8,3

de baja laboral (“Quiero hacer lo que me apetece’; Estoy de bgjay voy a
disfrutar de ella’)

w

6. Disminucién de la preocupacion por pequefias cosas 6,2

N

7. Priorizar ovalorar méasla salud 4,2

8. Descubrir capacidad insospechada de aguante (“Mi marido me dice 2 4.2
gque llevo la enfermedad con mucha dignidad. Estoy sorprendida: me
consideraba una persona cobarde, débil, que me hundiria’)

9. Otras (“Antes, dormiamal. Tenia como que un sexto sentido de que algo 4 8,3
malo me iba a pasar. Con el cancer, considero que ya he cumplido y Dios
no mevaaenviar nadamas’).

Total 48 100

En la categoria “otras’, de la tabla 2, fueron mencionados los siguientes cuatro cambios positivos:
expresion mas libre de sentimientos; ofrecimiento de becas por la escuela de los hijos; disposicién de
cambiar mal carécter; dormir mejor/disminuir la ansiedad.

Discusion de los resultados

En cuanto a cambios en la vida debidos a la enfermedad, como se pudo ver en lastablas 1y 2, las
personas refieren cambios no solamente de carécter negativo (que serian 16gicos de esperar), sino también
positivos, a pesar de que los primeros son relatados en mayor niimero (61) y por mayor nimero de personas
(41) que los segundos (48 cambios positivos, mencionados por 28 personas).

Dos categorias de cambios positivos relatados por los pacientes (tabla 2), “estrechar, mejorar y
apreciar mas las relaciones humanas’ y “mayor demostracion de carifio y apoyo de familiaresy amigos’ son
cambios que expresan exactamente uno de los conjuntos de tareas que Moos y Schaefer (1986) consideran
que personas que vivencian una crisis (por gjemplo, una enfermedad grave) tienen que realizar: mantener
relaciones familiares, con amigos y otros individuos que puedan ser de ayuda. Las categorias 4, 6y 7 (tabla
2) indican cambios en cuanto a hébitos de salud (fisica 0 mental) o en cuanto a estilos de vida. Otra categoria
(8. “Descubrir capacidad insospechada de aguante”) seria, en logoterapia, la capacidad de resistencia del
espiritu humano, un recurso que muchas veces queda latente hasta que surge una crisis. Es un ejemplo de
uno de los tres tipos de valores de que habla Frankl, en cuanto a caminos posibles para encontrar un sentido
en lavida: los valores de actitud, la posicion que adoptamos ante un sufrimiento inescapable. Las categorias
1, 2y 3, delatabla 2, muestran los valores de vivencia, las experiencias con |os otros, con la naturaleza, con
nosotros mismos. La categoria 5, representa los valores de creacion, 1o que damos al mundo en términos de
nuestro trabajo, de nuestras acciones (también esta representado el valor de vivencia, en la intencién de
disfrutar de bajalaboral).

Es interesante comparar 1os datos de latabla 2 (cambios positivos) con € obtenido en el item nimero
39 de MAC (Mental Adjustment to Cancer), uno de los instrumentos aplicados en una segunda
investigacion con estos pacientes, que pregunta por tipos de afrontamiento utilizados ante la enfermedad.
Este item interroga por eventuales beneficios obtenidos por estar enfermo (“Tengo en cuenta los beneficios
gue me ha traido la enfermedad”). De los cincuenta enfermos de cancer consultados, solamente nueve
contestaron de forma positiva a este item del MAC, representando 18% de la muestra, contrastando con €l
56% -28 personas- que habian mencionado cambios positivos, en la entrevista. De estos nueve enfermos, dos
no relataron, en la entrevista realizada anteriormente, ningln evento beneficioso ocurrido debido a la



enfermedad. Uno de ellos llegaba aimaginar que en € futuro ocurririan cambios en sus valores, pero no los
percibia asi ahora. Los otros siete enfermos ya habian relatado algo positivo a partir del diagnéstico de
cancer.

Con la contestacion negativa del item 39 del MAC, lainmensa mayoria de las personas, cuarenta'y
una (82% de los pacientes con cancer) no consider6 que la enfermedad le hubiera traido algin beneficio.
Pero, hay que considerar que la mencionada frase del MAC, puede ser contestada en la direccion negativay
la persona haber revelado en la entrevista realizada anteriormente, hechos positivos en su vida, a partir de
haber enfermado. Y asi ocurre efectivamente, pues veintiocho pacientes (56%) mencionaron un total de 48
cambios positivos en su vida debido a la experiencia de la enfermedad (tabla 2). Este contraste entre
respuesta de un item de un test y relatos anteriores en entrevista nos indica la necesidad de profundizar més
en temas que pueden ser muy complejos para ser abarcados en una sola frase. De haber considerado
solamente la contestacion dada a item del test, se habria llegado a conclusiones muy diferentes de las
real mente alcanzadas.

Aviay Vézquez (1998) a comentar esta capacidad humana de mantener una vision positiva de la
vida hasta en situaciones adversas, comentan una investigacion de Wortman y Silver (1987) que
entrevistaron personas que habian sufrido un accidente del cual resultaron serias lesiones medulares. Fueron
entrevistados a la semana del accidente y también tres y ocho semanas después. A estas personas se les
preguntaba por |as emociones que habian tenido en la Ultima semana. A parte de las ya presentes desde los
primeros dias, a partir de la tercera semana los sentimientos de felicidad suplantaban los de ansiedad,
depresion e ira, y presentaban una tendencia a alza, a diferencia de las emociones negativas. Al comentar
estainvestigacion, Aviay Vézquez (1998) preguntan: “¢Como es posible que una persona tenga sensaciones
de bienestar en esas circunstancias?’ (p. 187). Presentan algunas probables explicaciones. Una seria €
posible cambio de esquemas mentales, de laformade valorar los eventosy lavida. Valorarian mas que antes
otras cosas de la vida, como las relaciones afectivas y sociales. Otra explicacion era que sencillamente
volvian a una manera humana de percibir cosas positivas en la vida, a pesar de 1o negativo que pueda haber
pasado. Una tercera explicacion estaba relacionada con compararse con personas que estaban en peores
condiciones y esto les produciria alivio. En este sentido, es interesante examinar esta explicacion en
comparacion con otro item del MAC (Mental Adjustment to Cancer). El item 28 del MAC, integrante del
modo de afrontamiento “espiritu de lucha’, esta asi redactado: “Pienso en otras personas que estan peor que
yo". Es exactamente la tercera explicacion referida arriba. Solamente diez personas (20% de los pacientes
con cancer) no recurrian a esta estrategia de afrontamiento de pensar que otras personas podian estar peor
gue €ellas. La gran mayoria, treinta y nueve personas (78% de la muestra), consideraba que acostumbraba
pensar “otros estan peor que yo'. Asi, tal vez Aviay Vazquez (1998) estén en lo cierto en su posible
explicacion de que esta manera de pensar, cuando se estad pasando por una situacion de crisis, es una forma
de afrontar esta situacién y obtener alivio para el sufrimiento.

La verdad es que en general no estamos abiertos para aprovechar positivamente o malo que nos
pueda ocurrir. Lo més corriente es que |0 negativo sea tan evidente y cause tanto impacto que nos impida
mirar las cosas de otra forma. Pero las posibilidades transformadoras positivas de hechos negativos estan
abiertas y no son tan infrecuentes en la vida cotidiana. Entre otros, podemos referirnos a algunos de los
gjemplos ya mencionados anteriormente: la declaracion de Liv Ullman sobre el dolor (El Pais, 1998) y lade
Ernesto Sabato sobre la muerte de su hijo (ElI Pais, 1998). Estar abierto a estas posibilidades es lo que
proponia Epicteto (1998a) hace ya mucho siglos: “... a mi, nho hay nada que no me sea presagio de dicha,
porque a mi s6lo me toca sacar provecho y utilidad de cuanto sucediere” (p. 7).

A veces es hecesario un cierto “distanciamiento” (esta capacidad distintivamente humana, destacada
por lalogoterapia) para que uno no se fusione con un hecho negativo, o que permite a la persona una mayor
perspectiva, ampliando su campo de vision, incluyendo todas las opciones disponibles y no solamente el
hecho maés evidente del momento, que puede ser solamente € negativo. Los cambios positivos, a partir de un
hecho -la enfermedad- que en si mismo podria ser considerado negativo, recuerda la importancia de la
concepcion tedrica “transacciona” de Lazarus'y Folkmann (1986) en cuanto a estrés. Es el individuo el que
va a atribuir o no un elemento estresante a evento; el evento, por si solo, no tiene esta capacidad. También
subraya la concepcién cambiante del estrés: en diferentes momentos, algo puede ser estresante y no
estresante, dependiendo del momento, de la evaluacion que uno hace del evento y de sus capacidades de
afrontarlo y de la persona gque vivencia el evento.



El sufrimiento no es un pre-requisito para el desarrollo personal pero tampoco es un obstéculo para
ello; puede incluso representar una oportunidad para que ocurra. Hablando de sufrimiento y sentido de vida,
Frankl (1999) preguntay é mismo contesta: “¢Quiere esto decir que sea necesario el sufrimiento para hallar
un sentido a la vida? No, para nada. Tan solo insisto en que existe un sentido a pesar del sufrimiento -no,
incluso através de é-, teniendo en cuenta que, en algin momento u otro de la vida, nos enfrentamos con un
sufrimiento inevitable” (p. 190). En cuanto a sufrimiento debido a estar enfermo, véase qué dice Epicteto
(1998h): “la enfermedad entorpece los actos del cuerpo, pero no los de la voluntad... suceda lo que suceda,
de mi depende sacar en todo el mayor bieny provecho” (p. 22).

Conclusiones

Por lo expuesto con anterioridad, se puede decir que se confirma la hipétesis que se queria
examinar, de que una enfermedad como el cancer, que es en si misma un hecho negativo y grave, pueda
tener repercusiones positivas en la vida del enfermo (informadas por un 56% de la muestra), aparte de las
esperadas y probables repercusiones negativas.

Estos cambios positivos no dejan de representar indicaciones de que € ser humano es realmente un
“transformador de experiencias’ (Remen, 1993), siendo capaz de transformar “una tragedia en triunfo
humano”, como decia Frankl (1987).
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