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“Sentimientos

de los padres

ante un diagnostico
de distrofia
muscular”

Marta Maristany
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Nuestra obligacion es dar a conocer las enfermedades neuromusculares.
Colabora econémicamente con nosotros.



Durante el embarazo se mezclan una infinidad
de sentimientos: alegria, orgullo, miedo, angustia, esperanza, etc.

Toda mujer embarazada se forma ‘unas espectativas y una imagen
ideal del'ser que Ileva en su interior y que la esté reafirmando como
mujer portadora de vida.

Si es el primero, este hijo va a cambiar el status de esta mujer que
pasard a ser ella misma hija a ser madre. En este hijo va a querer
cumplir todos los deseos insatisfechos de su propia infancia y
mejorar todo lo que en su propia historia se consideré un fracaso.

Para el padre, este préximo hijo es la ratificaci6n de su éxito personal.
De alguna manera tiene la impresién de escapar de la muerte al tener
un sucesor que prolongue su apellido y sus tradiciones.

Padre y madre aspiran a ver reflejadas en su hijo sus mejores

caracteristicas. = -

El nacimiento de un hijo siempre modifica la vida de la familia.

Cambian las responsabilidades, las obligaciones. Se deben ajustar de
‘nuevo los afectos: ademds del marido o de la mujer, existe un nuevo

ser a quien querer, a quien cuidar, de quien ocuparse.

Todos estos cambios requieren un esfuerzo para reestablecer el
equilibrio.

El Recien Nacido humano es el tinico que llega al mundo totalmen-
te indefenso. Su supervivencia estd hipotecada a la existencia de un
ser que lo limpie, lo alimente, lo traslade,... y este ser, normalmente,
es la madre.

Esta intima relacién con la madre facilita que entre ambos, madre y




nifio, se forme un vinculo que va a condicionar gran parte de la
manera de ser del nifio.

Obviamente tambien la figura del padre es importante en las primeras
etapas de la infancia ya que con su presencia es el primero en mostrar
al nifio sus limitaciones, recorddndole que la madre le pertenece.

El nifio va creciendo, sus relaciones van aumentando, su mundo se
ampha, inicia el lenguaje hablado, empieza a desplazarse y caminar
..y adquiere mayor independencia.

La madre en este momento tiene que aprender que yano loes TODO
para el nifio y que a partir de ahora éste ird adquiriendo mayor
autonomia.

Hasta ese momento el hijo ha cumplidomuchag de las espectativas
que nos habfamos hecho durante el embarazo.

Es precisamente cuando el nifio tendria ya que caminar sin problemas
cuando aparecen normalmente las dificultades.

El nifio se cae, le cuesta levantarse del suelo, es torpe para subir
escaleras, etc. y tras un perfodo de duda se inician las consultas y los
temores hasta llegar al diagnéstico de distrofia muscular.

A partir del momento que se hace el diagnéstico de distrofia muscu-
lar, todo se viene abajo. Es como si de repente nos hicieran una
profunda herida para la que no estdbamos preparados. Ningtin padre
estd preparado para recibir esta noticia y ademis es algo que ningtin
padre ha escogido.

La detallada exphcacmn que he hecho sobre sentimientos, especta-
tivas, caracterfsticas y actitudes que los padres tenemos cuando
esperamos un hijo, estd encaminada a permitirnos comprender mejor
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aspectos dificiles y contradictorios de nuestra conducta y de nuestro
sentir a partir del momento que conocemos que este hijo padece una
distrofia muscular. La agresién es de tal magnitud que desestructura
nuestro pasado y nuestro futuro.

Sielnacimiento de un nifio modifica como decfamos la vida familiar,
el diagnéstico de distrofia muscular convulsiona de tal forma la
dindmica de la familia que ésta se ve radicalmente alterada:

- En ocasiones hay un descontento o distanciamiento de la pareja
con la consecuente disminucién de las relaciones sexuales.

- Enlos casos de una buena orientacién médica, el consejo gené-
tico obliga a evitar un nuevo embarazo.

- Si hay mds hermanos estos ven disminuida la atencién que sus
padres les dedicabany pueden ¢ aparecer celos.

- La pareja tiende a hablar menos, se comunica menos.

- Lavida social de la familia se limita evitando en muchas ocasio-
nes el contacto con amigos y parientes. Nos dan miedo las pregun-
tas.

- La economia puede verse resentlda por los gastos que este nifio
provoca.

Y normalmente aparecen en los padres mecanismos de negacién,
frustracién, depresién, sentimientos de culpabilidad, odio, miedo,
disminucién de la autoestima, rechazo encubierto o manifiesto,...

Una madre me comentaba: “A los padres nos es muy dificil ocultar
o disimular nuestra actitud negativa y temerosa frente al handicap de
nuestro hijo. Ponemos tanta ilusién y nos formamos tantas especta-
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tivas ante el nacimiento del hijo que cuando nos comunican el
dlagnostlco nuestra autoestlma como padres sufre una gran agre-
sién”.

Me decfa también: “El hecho de que 1a enfermedad no se diagnosti-
que hasta que ¢l nifio no es un poco mayor, quizds disminuye algo el
dolor, pero ladesesperanza, desilusién, derrumbamiento de nuestros
suefios, soledad y depresién, son los mismos”.

Las enfermedades neuromlisculares tienen caracteristicas especifi-
cas que las diferencian de otro tipo de enfermedad invalidante:

1) Normalmente no son visibles en el momento del nacimiento,
pof 1o que los padres aprenden a convivir con un hijo sano.

2) Son progresivas y en la actualidad no se conoce atin un trata-
miento médico eficaz para combatirlas.

3) Normalmente mantienen la inteligencia intacta.

Esto qulcre decir que la persona que las padece es espectador paswo
de su propio deterioro y que cuando los padres empiezan a asumir el
diagnéstico, emplezan a superar la depresi6n, van recuperando la
confianza en si mismos y desaparecen los temores, la enfermedad ha
avanzado y el nifio pasa de caminar torpemente a no caminar sin
ayuda y de allf a tener que utilizar una silla de ruedas. Cada uno de
estos cambios movilizan una vez mds todos esos mecanismos y
sentimientos que nos hacen sentir mal y aumenta nuestra sensacién
de impotencia.

Contrariamente a lo que muchas veces se piensa, estos sentimientos

no solamente son absolutamente normales sino que incluso son en
ocasiones profildcticos, siempre y cuando su medida sea justa.
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Lanegaciény la depres1on nos permiten ir aceptando lentamente la
nueva situacion.

Unos padres deprimidos, frustrados, asustados, resentidos o incluso
odiando ocasionalmente a su hijo y culpabilizdndose por ello son
mucho mds sanos que unos padres que despues de conocer la noticia
de que su hijo tiene una distrofia muscular, estdn tranqullos seguros
de si mismos, euféricos y orgullosos.

Son varios los autores que han estudiado los estados emocionales por
los que se pasa hasta llegar a adaptarse al diagndstico:

- Estado de Schok
- Negacién

- Tristeza y cllera
- Equilibrio

- Adaptacién

Son los estados que describen Klaus y Kennel y que son muy
similares a los descritos por otros autores. Lo importante a tener en
cuenta es que en el caso de la distrofia muscular, cada cambio de fase
de la enfermedad obliga a superar estos estados.

Cuando ya parece que la herida estd cicatrizando, una nueva agresién
la vuelve a abrir y nos situa otra vez al inicio del proceso. Se vuelve
aproducir una nueva crisis que hay que afiadir a las que normalmente
se producen durante el crecimiento normal del nifio.

{Que pasa con los padres en este perfodo? ;Cémo puede afectara los
padres esta situacién?

-

Simantener una relacién de pareja cuando no hay problemas adicio-
nales, de forma equilibrada y satisfactoria a lo largo de los afios ya




exige una participacién activa de las dos personas y un continuo
esfuerzo por mantener la comunicacidn, en el caso de que esta pareja
tenga un hijo con distrofia muscular, mantener el equilibrio, la
satisfaccién y la comunicacién es doblemente dificil

- No siempre los dos miembros de la pareja han aceptado de igual
forma el diagndstico.

- No siempre han ido aceptando las distintas fases de la enferme-
dad de 1a misma manera.

- Es frecuente que no se reahce una relamon tnangula.r padrc
madre, hijo.

-En muchas ocasiones es la madre la que en la etapa inicial

monopoliza la responsabilidad del nifio y lo lleve de un profesm—
nal a otro. :

- Siuno de los dos ha de renunciar a su vida profesional, normal-
mente es la mujer la que lo hace.

- Altratarse de una enfermedad genética los sentimientos de culpa
adquieren mayor relevancia. Pienso que es tan negativo el culpa-
bilizarse uno mismo como el intentar culpabilizar al cényugue o
a su familia. La “bdsqueda del culpable” crea situaciones de
tensién en ocasiones irreversibles.

- Puede ocurrir que padre o madre se conviertan en cuidadores,
fisioterapeutas o maestros del nifio en decrimento de sufunciénde
padres y en decrimento también de la vida en pareja.

- En ocasiones los sentimientos de culpa son tan fuertes que la vida
de la pareja desaparece por completo pasando a ser €l hijo y su
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enfermedad lo tinico que nos ocupa: nom4s salidas los dos, nom4s
ir al cine juntos,...

- Entre los miembros de la pareja o en un circulo familiar puede
iniciarse la tendencia a mentir: No, esto es mejor que no lo diga,
0, lo que me acaba de decir el médico es mejor que de momento
no lo sepan. Decirse la verdad o decirsela al hijo asusta. Es m4s
dificil pero tambien mds sano ir verbalizando las verdades confor-
me van apareciendo. Comunicarlas de golpe, con urgencia y
quizds en un momento no oportuno no hace méds que complicar las
COsas y empeorar su vivencia.

Estas circunstancias favorecen el deterioro de la relacién y dificultan
la puesta en marcha de 1a tinica solucién posible que es la COMUNI-
CACION.

Freud en uno de sus escritos compara el silencio a la muerte.

La comunicacién de la pareja se rompe. El miedo nos impide hablar.
Es frecuente que cuando algo nos asusta evitamos hablar de ello. El
verbalizarlo es como reconocerlo. Nos asusta comunicar al otro
sentimientos contrapuestos: no puedo mds, porque me ha tocado a
mi, etc. En ocasiones la incoherencia de nuestro pensamiento es tal
que pasamos de lo positivo alo negativo y viceversa tan rapidamente
que no sabemos que comunicar.

En algunas ocasiones “disfrazamos” este miedo y justificamos el no
hablar para evitar el dolor al otro.

En otras ocasiones uno de los miembros de la pareja estd tan
deprimido que la comunicacién es imposible.

No solo hablar es dificil, también escuchar cuesta. El esfuerzo ha de
ir encaminado a escucharlo que se dice y 1o que no se dice. Cualquier




actitud puede ser un lenguaje no hablado que tambi€n hay que
escuchar. Francoise Dolto, psicoanalista francesa, opina que en el
cuerpo todo es lenguaje: 1a expresion, el movimiento, €l gesto, etc. y
que es preciso estar alerta para captarlo e interpretarlo.

Todas estas situaciones y més son posibles.

El problema no radica en llegar a ellas, el problema estd en como
salirse, en como romper ese circulo.

Un famoso psic6logo, Winnicot, habla del HOLDING. “Holding” es
algo que te contiene, que te apoya, que estd alli disponible.

Serfa la madre para el Recien Nacido.

A lo mejor un buen amigo para el chico que acaba de ser abandona- ’
do por la novia.

A lo mejor los hijos para una madre que acaba de perder a su marido.

Y podria proporcionar un buen “holding” la esposa al marido o
viceversa, cuando ambos pasan por una dolorosa situacién como es
tener un hijo con distrofia muscular. También un amigo, o el
profesional que trata al chico podrian proporcionar un buen Holding.

No basta que estos amigos o familiares existan, ademds han de tomar
parte activa en esta funcién de contencién imprescindible para que
una persona que pasa por una situacién de sufrimiento no se desin-
tegre. ~

(Qué pasa con los hermanos? También los hermanos van a tener que
amoldarse a la situacién y lo van a hacer dependiendo de la edad, de
su caracter y manera de ser y también su sexo influird en una mayor
o menor identificacién con el hermano enfermo.




En algunas ocasiones los padres ocultan la verdad al resto de los
hermanos. Esta forma de actuar pone a estos chicos en la dificil
situacién de tener que convivir con unos padres depnmldos O tristes
y muchas veces ansiosos y sin conocer la razén.

La intuicién de los nifios y su capacidad para captar los problemas es
admirable por lo que en muchas ocasiones saben lo que no deben
saber, no lo pueden comentar con los padres porque estos no les han
dicho nada. Esta situacién genera mucha ansiedad.

Si son pequefios y no han detectado la razén entonces pueden
aparecer celos.

Si la vida social familiar se ha restringido también los hermanos
padecerdn estas limitaciones.

Si estan en edad escolar estas situaciones pueden repercutir en un
descenso en el rendimiento.

" Los hermanos tratardn al chico siguiendo el eJemplo de sus padrcs
integrdndolo en los planes familiares, sobreproteglendolo ‘0 margi-
ndndolo.

Los hermanos son en muchas ocasiones unos grandes aliados y una
_ granayuda, si estan bien informados, tanto para los padres como para
el chico que padece distrofia muscular.

Segiin la edad quizés habrfa que hablar de diferencias m4s que de
enfermedad.

La familia es el primer nicleo de integracién del nifio. Se debe
intentar desdramatizarla situacién al méximo, esto permitir4 relacio-
nes normales y permitird al nifio aceptar sus 11rr11tac1ones a través de
la aceptacién de los demds.

10




Cuando pensamos en el futuro, es tranquilizador para los padres
saber que el chico o la chica con distrofia muscular tiene en quien
apoyarse, pero una vez m4s esta responsabilidad no se asume de
golpe sino que es a lo largo de toda la vida, de la convivencia, del
compartlr los buenos y malos momentos que estos hermanos acep-
tardn sin esfuerzo estar disponibles.

Si a su nivel y segiin la edad no se les ha tenido en cuenta, no se les
ha informado, no se les ha pedido ayuda para compartir las dificul-
tades, dificilmente podrdn entender y asumir, llegado el momento,
las responsabilidades que de golpe la vida les impone.

Ciertamente se debiera evitar, especialmente cuando los hermanos
son pequefios, el cargarles con mds obligaciones de las que puede
acpetar. Esta actitud podrfa desembocar en un rechazo hacia el
hermano enfermo.
Hay que tener en cuenta que también los hermanos se verdn en
ocasiones acosados por los sentimientos de culpa, tratardn de negar
la realidad o se sentirdn deprimidos.

-
También ellos de alguna manera van a tener que pasar por distintos
estados emocionales hasta llegar a aceptar el diagnéstico.

El objetivo de este escrito no es ensefiar lo que hay que hacer cuando
se tiene un hijo o una hija con distrofia muscular. Miintencién ha sido
mostrar que las dudas, los problemas, los sentimientos que en
ocasiones atormentan por incoherentes o injustos, son comunes a la
mayoria de los padres que estdn en esta situacion.

No es f4cil recorrer sélo el camino que se inicia en el momento del

diagnéstico y serfa conveniente que tuviéramos en cuenta la posibi- '
lidad de pedir ayuda profesional, si lo consideramos preciso.
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