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Seguro que todos tenemos la experiencia de conocer como sanitarios a dos 
enfermos con la misma patología y más o menos con las mismas limitaciones, 
pero sorprende como uno vive con la sonrisa en la boca y otro llorando y 
amargando a los que tiene alrededor. Y es que como dijo un amigo psicólogo 
no sufren los cuerpos sino  las personas, y uno de los elementos que más 
influye en esta experiencia es cómo se vive y se comunica a los demás. Y es 
que la enfermedad es dura pero tanto o más es que te dejen incomunicado; por 
eso yo quería hablar desde mi perspectiva de cómo la comunicación nos afecta 
a los enfermos.  
 
Para mí que soy enfermo de ELA (esclerosis lateral amiotrófica) todo empieza 
muy pronto en el diagnóstico, ya que el momento en que te comunican la grave 
enfermedad que padeces tiene una gran trascendencia en cómo se vivirá la 
enfermedad por parte del enfermo y de los familiares. El médico debe ser 
humano y debe informar con delicadeza ya que la vida de esta persona va a 
cambiar totalmente; no es necesario dar toda la información de una vez ni hay 
por qué decir todo lo negativo lo cual no implica que haya que mentir. Cuando 
esto no se hace de forma adecuada supone un sufrimiento terrible para 
enfermo y la familia. Conozco el caso de un chico de 33 años con ELA que tras 
este diagnóstico se encerró en la casa y estuvo llorando durante año y medio 
incomunicado hasta que murió. Recuerdo el caso de aquella familia a la que el 
neurólogo en el primer día le dijo que el 90% de los enfermos fallecían entre 2 y 
5 años; la hija de la enferma la atiende bien en sus ratos libres pero no deja de 
llorar (y ya hace un año). Mi condición de médico sólo me ayudó a entender la 
noticia con perspectiva pero me hizo sufrir igualmente.  
 
Cuando me tuve que quedar en casa porque tenía dificultades para andar (y al 
poco tiempo cogí la silla de ruedas) sentí la soledad como nunca y es que la 
sociedad que antes me otorgó el rol de médico anestesista me bajó de nivel y 
me puso en el de “pobrecito” enfermo. Una parte de la familia, de los amigos, 
de los compañeros de trabajo… desaparecieron para no volver a verles nunca 
más. Esto te chocaba mucho más cuando había gente que echaba la cara a 
otro lado cuando me encontraba por la calle; unos me dijeron que “les daba 
cosa verme así”. Con el tiempo he tenido que asumir que “pulpo es animal de 
compañía”, pero creo que eso obedece a una visión egoísta del problema, en la 
que las personas “sanas” conjugan el verbo en primera persona (yo-mí-me-
conmigo) y no abren la puerta a la segunda persona (tú, tus circunstancias y 
tus problemas).  
 
De nuevo la siguiente experiencia de falta de comunicación nos lleva a la 
consulta de los médicos y es que tras los múltiples esfuerzos que se realizan 
en el diagnóstico te dan una palmadita en el hombro y como tu enfermedad es 
incurable te dicen “vuelve cuando quieras”, “para qué vas a venir si no hay 
nada nuevo”, y cuando les consultas dudas sobre los ensayos con fármacos y 



células madre que hay en Internet te dicen que “no, no y no, todo es inútil”. Los 
enfermos descubrimos en poco tiempo que no existe la varita mágica aunque la 
busquemos, pero es muy importante que el equipo médico escuche al paciente, 
ya que esta acción es en sí misma terapéutica y aunque al salir no te vayas con 
ninguna medicina, si te han comprendido te sientes mucho mejor.  
 
Probablemente de todas las ausencias que sientes en esta soledad las que 
menos entiendes son las del anterior entorno cercano. Y es que es una 
experiencia común que vayan desapareciendo personas poco a poco, 
dejándose ver lo justo. Conforme avanza tu dependencia requieres más ayuda, 
y al principio la pides a los que tenías más cerca, pero entonces empiezan las 
excusas: “tengo que ir a estudiar con mi hijo”, “esta tarde no puedo”… y con el 
tiempo se van distanciando las visitas, ¡vaya que les caiga algo encima! 
Gracias a Dios al menos en mi caso se ha desarrollado un “nuevo entorno 
cercano” donde el núcleo ahora lo forman los amigos. En definitiva se ha 
cerrado una puerta de comunicación con los que hasta ahora viajaban contigo 
pero se puede abrir otra con los que no les importa vivir a tu lado.  
 
Otra nueva posibilidad de comunicación la constituyen las asociaciones en las 
que los enfermos hablamos unos con otros, nos aconsejamos y nos ayudamos. 
Gracias a Internet esto es posible hacerlo incluso con pacientes de otros países 
y hay ocasiones en las que el problema se lo cuentas primero a tus amigos del 
foro de Internet que sabes que han pasado por una situación parecida.  
 
Pero también el enfermo es responsable de su situación frente a los demás ya 
que hay algunos que toman una actitud pasiva frente a la enfermedad, se miran 
a ellos mismos, no existe nadie más en el mundo. Esto dificulta, y mucho, la 
comunicación con estos pacientes que pretenden ser el centro de todo y 
acaparar toda la atención. Sin embargo, pueden tomar otra actitud y es un 
papel activo en el que el paciente sale al encuentro de los demás; en este caso 
es más fácil acercarse al enfermo (al contrario que en la situación anterior) y se 
abren nuevos canales para relacionarse con su entorno.  
 
En mi caso concreto, al permanecer más tiempo en casa pude dedicarle más 
tiempo a la familia fomentando los lazos de unión, fortaleciendo así una 
comunicación afectiva más intensa que funciona desde mi mujer y mis hijos 
hacia mí y a la inversa. Ahora mi familia es como una piña y lo afrontamos todo 
los cuatro juntos. No todo es color de rosa y algunos temas son difíciles de 
hablar (pero necesito comunicarme con mi mujer) ya que veo la muerte más 
cercana que el resto, y también esto hay que hablarlo sin dramatismo, 
entendiendo que es una realidad, tratando de verla con naturalidad y sin miedo.  
 
También hay gente que cree que he perdido capacidad comunicativa y así 
cuando salgo a la calle hay algunos que hablan todo el rato mirando a mi mujer 
como si yo no pudiera hablar. Y otros creen estoy sordo porque se acercan a 
mí y me hablan al oído gritando “¡te veo muy bien!”. Esto es resultado de 
tratarme mirando a esa pegatina que la sociedad me ha colocado en la frente 
(pobrecito enfermo); creo que no se dan cuenta de que el problema de 
comunicación lo tienen ellos que no saben cómo tratarme: como al Jesús que 
he sido siempre, sólo que ahora estoy sentado.  



 
He dejado para el final la que para mí ha sido la más increíble experiencia de 
comunicación que se ha abierto en mi vida y ésta se abrió cuando me quedé en 
casa sólo y en silencio; probablemente lo oí muy bien porque me había 
apartado del ruido que produce vivir a toda prisa y en el silencio de ese 
paréntesis que se abría en mi vida escuché muy bien la llamada, alguien 
llamaba a mi puerta. Le abrí y era mi amigo Jesús (sí el de Nazaret) que venía 
a cenar conmigo; estuvimos juntos esa noche y otra y otra y desde entonces no 
nos hemos separado. Él es el mejor compañero de camino con mucha 
diferencia, siempre a tu lado sin pedir nada a cambio, salvo tu amistad.  
 
Para terminar y después de ver todas las amenazas que sufre el proceso 
comunicativo cuando se inicia la enfermedad, podemos comprender la 
necesaria atención que requiere por parte de todos para evitar que la propia 
falta de comunicación se convierta en una nueva patología, la enfermedad de 
la incomunicación. Creo que esta impresión es compartida por todos ya que 
una revista tan técnica como es Neurology publicaba hace poco tiempo el 
artículo “Cambios éticos en la esclerosis lateral amiotrófica” (Neurology 2011; 
76; S1) y reflexionaba sobre aspectos que tienen que ver mucho con la 
comunicación: “se debe evitar ser impersonal cuando se comunica el 
diagnóstico, no se puede abandonar a los pacientes y hay que proporcionar 
intervenciones de soporte, evitando la confrontación incluso ante 
comportamientos cuestionables. Los que deciden por el paciente deben 
representar los deseos del paciente, no los suyos propios”.  
 
Muchas gracias por su atención.   


