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Resumen

La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) es una enfermedad crénica, progresiva, disca-
pacitante y mortal, abordada principalmente desde una perspectiva médica, conocién-
dose muy poco de la vida de las personas con este diagnostico. Este articulo analiza la
narrativa de Felipe, un joven diagnosticado con DMD, con el propoésito de dar cuenta de
cdmo es vivir con esta condicién de vida, desde su propia voz, tomando en considera-
cion que las construcciones sociales de la discapacidad (o modelos) permean la manera
de entender y significar esta enfermedad. A partir de una narrativa epopeya heroica, Fe-
lipe enfatizé los cambios y adaptaciones constantes a los que se enfrentd, asi como los
motivos que fue encontrando para vivir. Las construcciones sociales de la discapacidad
presentes en su narrativa aluden al modelo médico, el social, el biopsicosocial y el de
prescindencia, vinculados a sus contextos de interaccién: el escolar, el hospitalario, el fa-

miliar y el religioso.
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Abstract

Duchenne muscular dystrophy (DMD) is a chronic, progressive, disabling and fatal dis-
ease that has been mostly studied from a medical perspective. Therefore, there is very
little knowledge about the lives of people who have this diagnosis. This paper analyzes
the narrative of Felipe, a young man with DMD. The goal is to convey what it is like to live
with this condition from his own voice, and taking into account that social constructions
(or models) of disability permeate the ways of understanding and giving meaning to the
disease. Felipe emphasizes the constant changes and adaptations he has faced, as well
as the reasons he has found to continue living based on an epic-heroic narrative. The so-
cial constructions of disability present in his narrative refer to the medical, social, biopsy-
chosocial, and religion/moral models linked to their daily interaction contexts: school,

hospital, family and religion.

Key words: Duchenne muscular dystrophy, models of disability, social construction, nar-

rative form, narrative analysis.

Seguiré buscando siempre mds de mil maneras
Pa’ seguir asi de frente sin que nada me derrumbe
Porque pareciera que se ha vuelto una costumbre

La felicidad que llevo dentro se refleja afuera
Aun asi ya ninguna parte de mi cuerpo se mueva

“Motivos pa “seguir”, fragmento de rap escrito por Felipe.

Introduccién proteina distrofina. Con el paso de los afios, estos

sintomas se van acentuando hasta perder la capa-

Las personas diagnosticadas con distrofia muscu- , . ,
cidad de marcha (entre los 10 y 12 afos), deri-

lar de Duchenne (DMD) —mayoritariamente varo-
vando en otros problemas de salud,

nes— suelen enfrentar desde muy temprana edad o _ _
principalmente enfermedades cardiacas y respira-
(entre los 2 y 4 afios) afectaciones en la motrici-

dad provocada por la ausencia parcial o total de la

Cintia Aguilar Delgadillo, Luciana Ramos Lira 103



alternafivas
gpsicologia

torias que llevan a su fallecimiento en la segunda
década de vida (Chona & Chaustre, 2011; Flanigan,
2014).

El abordaje de una enfermedad hereditaria, cro-
nica, progresiva, discapacitante y mortal como lo
es la DMD requiere de distintas disciplinas y enfo-
ques por su complejidad. Particularmente, por el
impacto que tiene en los nifios, adolescentes y
jovenes la pérdida paulatina de funciones y el peli-
gro inminente de su fallecimiento. A pesar de ello,
las aproximaciones a la DMD se han realizado pri-
mordialmente desde una perspectiva médica,
dada la importancia de contar con un diagnostico
temprano y certero, asi como con tratamientos
para abordar las complicaciones de salud asocia-

das (Birnkrant et al., 2018, 2018a).

Desafortunadamente, los aspectos que aluden a
la subjetividad de los nifios y jévenes con DMD
han sido escasamente investigados (Abbot & Car-
penter, 2015; Lindsay et al., 2016). Poco se sabe
de cédmo es su vida en el dia a dia. La mayor parte
de la literatura se ha enfocado en el impacto de la
enfermedad en los familiares (De Moura et al.,
2016; Nozoe et al., 2016; Thomas, Rajanaj & Nalini,
2014), considerando que la progresién de la DMD
—Ila discapacidad motriz y las afectaciones a la

salud—, conlleva un aumento en la necesidad de
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apoyos para realizar practicamente todas las acti-
vidades cotidianas, entre ellas moverse, cambiar
de postura, comer, bafiarse, vestirse, tomar medi-
camentos, etc., siendo las madres las que suelen
proveer dichos apoyos al fungir como las principa-

les cuidadoras (Kenneson & Bobo, 2010).

Llama la atencion esta invisibilizacién de las per-
sonas con DMD, y el escaso interés en abordarlas
desde su propia perspectiva. El presente articulo
propone un acercamiento a través de la narrativa
de un joven con DMD. Se retoma una perspectiva
socio-construccionista desde la cual se asume que
la manera en que las personas construyen y
narran su mundo no es solo un producto indivi-
dual (Gergen, 1996). Los acontecimientos narra-
dos pueden ser exclusivos de un individuo, pero la
forma de estructurarlos es acorde a las conven-
ciones sociales, culturales y las narrativas compar-
tidas, de las que solemos apropiamos en el dia a

dia (Smith & Sparkes, 2008).

En las enfermedades vinculadas con alguna disca-
pacidad, es importante considerar que los mode-
los de la discapacidad vigentes en los contextos
relacionales de las personas, son fundamentales
para construir y narrar sus historias. Los modelos

proponen definiciones y explicaciones causales de
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la discapacidad. Se muestran como etapas histéri-

Prescindencia
Embrujolcastigo
Muerte (eugenésico)

Marginacion
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cas, pero no son excluyentes: se traslapan y convi-

ven en diferentes momentos (ver figura 1).
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Figura 1. Modelos de la discapacidad

Elaboracién propia con base en las siguientes fuentes: Guzman, 2012, Oliver, 1998, OMS, 2001, ONU,
2006, Palacios (2008), Palacios y Romafiac, 2007.

Desde la légica del modelo de prescindencia se
teme y desprecia a los nifios con discapacidad;
son eliminados a través de la muerte o de la mar-
ginacion en lugares lejanos a la comunidad; en el
modelo médico la discapacidad es considerada
como una enfermedad susceptible de ser modifi-
cada a través de la rehabilitacion para restablecer
un funcionamiento “normal”; en el modelo social,
las personas con discapacidad (PcD), y también
evidenciaron las barreras sociales y ambientales
que las han colocado en desventaja para partici-
par socialmente en igualdad de condiciones que

las personas sin discapacidad; en el modelo biopsi-

cosocial la discapacidad es entendida como una
interacciéon dinamica entre los estados de salud y
los factores contextuales, por ello es evaluada y
tratada tanto en lo biolégico como en lo social; en
el modelo de la diversidad funcional se considera
que las PcD funcionan de manera distinta a la
habitual, por lo que busca el reconocimiento de la
discapacidad como parte de la diversidad del ser
humano; para el modelo social de los derechos
humanos es esencial que los estados parte de las
Naciones Unidas promuevan, protejan y aseguren

el goce de los derechos humanos (DH) y las liber-
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tades de las PcD, de acuerdo a lo establecido en la
Convencién sobre los Derechos de las Personas

con Discapacidad (CDPD).

El objetivo principal de este articulo es dar cuenta
de los aspectos relevantes en la vida de Felipe, un
joven con DMD, a partir de su propia narrativa, de
la forma singular de estructurarla, asi como de los
contextos sociales y de interaccién que dan lugar
a su comprension del mundo. Pretendemos apro-
ximarnos a conocer a la persona mas alla del diag-

nostico y de lo referido por la perspectiva médica.

Método

Felipe particip6 en un estudio mas amplio reali-
zado con cuatro jévenes mayores de 18 afios con
diagnostico de DMD, quienes acudian a trata-
miento y psicoterapia en un Centro Especializado
en el Tratamiento de las Discapacidades (CETD),
en la Ciudad de México. El contacto se establecié a
través de una psicéloga familiar adscrita a dicho

CETD.

Tipo de estudio. Se realizé una investigacion cuali-
tativa de tipo narrativo enfocada en comprender
los sentidos y significados que las personas le
otorgan a su experiencia de vida a través del estu-
dio de sus historias (Chase, 2015; Goodson & Gill,
2001).
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Técnica de recoleccién de la informacion. Se realiz6
una entrevista (dividida en dos sesiones) enfocada
en los relatos de vida. No se cont6 con una guia
de entrevista para procurar no alterar la estruc-
tura e ilaciébn que Felipe le diera a su relato
(Chase, 2015). Previo a la entrevista y como parte
de las consideraciones éticas, se explicitaron los
intereses, motivaciones, objetivos y procedimien-
tos de la investigacién, buscando en todo
momento respetar sus derechos, creencias, valo-
res y libertad de eleccion, entre ellos, el deseo de
qgue apareciera su nombre y no un seuddnimo,
ademas de solicitar su aprobacion para la graba-
cién en audio de la entrevista. Se le proporcioné
un consentimiento informado donde qued¢ asen-
tado lo antes mencionado (Clifford, 2011; Mondra-

gon, 2009).

Procedimiento. La entrevista se inici6 con una
breve introduccion, enfatizando el escaso conoci-
miento de la vida comun de las personas con
DMD, seguida de una pregunta detonadora (Lin-
don, 1999): “...me gustaria pedirte que me hables de
ti, de lo que te gustaria compartir para conocer
como es tu vida”. En la sesion dos, Felipe comenzo
a relatar los aspectos que deseaba agregar a su
historia. Al concluir el relato, se le pregunté coémo
queria titularla, y se acordd un tercer encuentro

para la devolucion del analisis. Cabe sefalar que
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la participacion y retroalimentacion de Felipe se
dio durante todo el proceso de la investigacion, en
particular al corregir, afinar y aprobar las valora-
ciones de cada uno de los acontecimientos repre-

sentadas en el grafico (ver figura 2).

Propuesta de andlisis. Se realiz6 un analisis narra-
tivo. Las narrativas “son un discurso del yo que se
hace inteligible en el seno de las relaciones vigen-
tes” (Gergen, 1996, pp. 231); no son el reflejo de la
realidad sino formas sociales que dan cuenta de
cierta realidad social que construyen y crean un
sentido de lo que es verdad. Establecen relaciones
coherentes entre acontecimientos relevantes para
cada persona a través del tiempo. Los componen-
tes narrativos permiten hacerlas inteligibles, otor-
gando un sentido de coherencia, de direccion y de
realidad a la vida de las personas (Gergen & Ger-
gen, 1986; 1988): (a) un punto final apreciado
(meta), acontecimiento a explicar, alcanzar o evi-
tar; (b) acontecimientos relevantes seleccionados,
para acercarse o alejarse de la meta; (c) ordena-
cién de los acontecimientos: por importancia,
valor de interés, por oportunidad o por secuencia
lineal; (d) estabilidad de la identidad de los perso-
najes (principal y secundarios) a través del tiempo;
(e) vinculos o explicaciones causales del resultado;
(f) sefiales de demarcacién, palabras o frases que

indican el principio y el fin del relato.
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La vinculacion y evaluacion de cada aconteci-
miento relevante da lugar a formas narrativas
bdsicas: en las estables la vinculacién de los acon-
tecimientos es inalterada con respecto a la trayec-
toria del individuo hacia la meta, la vida no fluye
ni mejor ni peor; en una narracién progresiva, la
evaluacion a lo largo del tiempo se incrementa, la
vida va mejor en todos los sentidos; en las formas
narrativas regresivas, la vinculacion de los aconte-
cimientos es decreciente, se representa a través
de un movimiento continuo hacia abajo. Existen
variantes mas complejas al combinar las formas
basicas: la narracién trdgica hace referencia a una
narracién progresiva seguida de una regresiva, en
cuyos relatos se cuenta cdmo una persona que ha
alcanzado una posicion elevada cae rapidamente;
la narracién comedia-novela es una narracion
regresiva seguida por una progresiva, la vida del
protagonista principal es cada vez mas problema-
tica, pero al final logra restaurar la felicidad; en la
narracién del mito de jy vivieron felices! una narra-
cién progresiva es seguida por una estable; en la
forma narrativa epopeya heroica se presentan una
serie de fases progresivo-regresivas, caracteriza-
das por batallas continuas a las que se ha enfren-
tado el narrador, de las que siempre logra salir

victorioso. Las formas narrativas posibles de cons-

Cintia Aguilar Delgadillo, Luciana Ramos Lira 107



alternafivas
gpsicologia

truir y reconstruir son infinitas, pero el repertorio
de posibilidades se puede ver limitado por la utili-

dad social de éstas y la cultura. (Gergen, 1996).

Andlisis de la narrativa de Felipe. El analisis consis-
tié en: (1) transcripcion de la entrevista; (2) lectura
de la entrevista; (3) sintesis biografica; (4) identifi-
cacién de los componentes narrativos; (5) repre-
sentacion de los acontecimientos relevantes en el
grafico; (6) identificacion de la forma narrativa; (7)
devolucion, lectura conjunta del analisis narrativo
(entrevistadora y Felipe); (8) realizacion de los
ajustes sugeridos por Felipe (omitir algunas mule-
tillas); y (9) identificacién de los contextos relacio-
nales de Felipe y las construcciones sociales de la

discapacidad presentes en su narrativa (modelos).

Resultados
a) Sintesis biogrdfica ™

Felipe es un varén de 22 afios, disfruta del dibujo,
del grafiti y el rap. Es el hijo mayor de cinco, vive
con sus padres y dos hermanos menores al sur de
la Ciudad de México, en una zona de dificil acceso.
No existe transporte publico para aproximarse a

su hogar, generalmente se trasladan caminando o

" Felipe falleci6 a los 23 afios, aproximadamente un afio
después de iniciar su participacién en la investigacion. Se
haréd referencia a su relato como si aun viviera,
considerando que asi fue el momento en el que se realizé
este analisis.

NuUmero 45. Agosto 2020 - Enero 2021

en taxi. Tanto Felipe como sus hermanos estan al
cuidado de su madre y econdmicamente depen-
den de su padre, quien trabaja como albafil. La
relacion con su familia ha sido un gran recurso,
sus padres jamas marcaron diferencias en el trato

entre él y sus hermanos.

Para Felipe, su vida fue como una montafa rusa,
llena de subidas y bajadas, pues cuando lograba
sentirse bien y se adaptaba a la enfermedad, ésta
avanzaba, provocando desanimo y temor relacio-
nado con su fallecimiento. Cuando fue entrevis-
tado, su estado emocional se habia visto afectado
por las complicaciones de salud que presentaron
tanto él como su madre. Estaba préoximo a ser
dado de alta del CETD, pero se mantenia moti-
vado en preparar un canal de YouTube cuyo obje-
tivo era informar a la gente sobre las
particularidades de la DMD, vy visibilizar que no

todas las discapacidades son iguales.

b) Narrativa epopeya heroica de Felipe

Felipe utiliz6 una narrativa epopeya heroica al
relatar su historia. Observamos una serie de acon-
tecimientos valorados de manera positiva segui-
das por valoraciones negativas (narrativas

progresivo-regresivas) (ver figura 2).

Componentes narrativos
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Felipe titul6é su historia “Oscilaciones de una vida
irregular”. La meta de su narrativa fue enfatizar
las fluctuaciones que ha tenido su vida y transmi-
tir cdmo fue que encontré motivos para vivir a
pesar de las dificultades a las que se ha enfren-
tado. E/ dibujo fue el primer acontecimiento rela-
tado por Felipe. Dibujar representaba una
distraccion, asi como la posibilidad de expresar
sus emociones, y de ser reconocido como una
persona con talentos. Significd, ademas, la posibi-
lidad de establecer relaciones interpersonales, al

ser admirado por sus dibujos.

“..siempre tuve esa pasion de dibujar... para que
vieran ¢no? que podia hacer algo, o sea que no se
fijaran ¢;cémo se llama?... no sé, en mi discapaci-

dad jvaya!” (Sesién 1).

El diagnéstico y la discapacidad fueron eventos
impactantes, desesperanzadores y catastroficos
en su vida. Se enter6 “de golpe” y desde una
perspectiva completamente médica qué represen-

taria vivir con DMD.

“..al principio cuando te enteras de la noticia de
la discapacidad como que eso te pone un poco
mal ¢/no?, o sea, que te dicen... es que no vas a
poder hacer esto, o tu vida va a llegar a una
cierta edad y todo eso, o sea, en vez de que te la

platiquen... de una forma diferente... los doctores
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te lo dicen asi de golpe. O sea, no sé, buscar una
forma correcta para decirla y no sélo decirle vas
a estar asi, no vas a poder hacer esto, o seaq,
como que luego te meten miedo y ese miedo

como que te confunde...” (Sesién 1).

El ingreso al CETD fue un acontecimiento favora-
ble en la vida de Felipe. Encontré explicaciones de
caracter médico que le hicieron mayor sentido
que las religiosas; escucha, vida social y un gran
recurso para acceder a tratamiento médico espe-
cializado, acorde a las posibilidades econdmicas

de su familia.

“..cuando entré al CETD pues ya las cosas fueron
cambiando o sea, me ayudaron... platicar con un
psicdlogo si ayuda... O seaq, decir todos tus mie-
dos... sacar las inseguridades, todo eso ayuda y
conocer amigos también, no sé con tu misma
condicién porque luego las otras personas no
entienden, o sea, de que luego no puedes ir a
ciertos lugares o no puedes hacer ciertas cosas.
Estar con personas... que tal vez estdn en tu con-
dicién ayuda a conocer amigos... te digo que
antes de entrar al CETD no convivia con nadie,
hice la secundaria y de ahi ya no convivia con
nadie, o sea como que era sélo yo con mis her-

manos y luego como mis hermanos iban a la
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escuela, habia tiempo que pasaba casi todo el
dia solo...conocer amigos es lo que me ayudé a

estar bien...” (Sesién 1).

La pérdida de movilidad limit6 su habilidad para
dibujar, pero el aprender a escribir canciones de
rap le permitié continuar expresando sus emocio-

nes.

“.. trataba de escribir, al principio no significaban
o0 no tenia sentido, lo veia como el uso del tiempo
para escribir, fui escribiendo lo que me gustaba,
improvisaba cualquier cosa y ahi escribi una can-
cion... en toda esa cancién escribi todo lo que
pasé... o sea, las razones por las que tenia que
seguir, hablaba de todos esos cambios... resumi

todo en una cancion...”

La etapa escolar fue complicada para Felipe. En la
primaria experimenté burlas y malos tratos de
sus compafieros y maestros. En la secundaria, la
experiencia mejord, pues fue mayormente

incluido, pero no logro librase de las burlas.

“.. en la primaria pues..., luego si se burlaban
cno?, que de repente estaba de pie y todo mi peso
se iba al suelo... le decian o mi mama es que tu
hijo se hace el gracioso y se tira... las burlas de
que usaba en silla de ruedas o de jah tu no pue-

des!” (Sesidn 2).

110
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Finalmente, relatd cémo las afectaciones a la
salud de su madre (nervio ciatico) impactaron en
su estado de animo, al percatarse de cuanto

dependia de ella.

“Mi mama se enfermd. O sea, como que eso tam-
bién me pegd y ya casi me querian mandar medi-

camento... bueno creo que lo tomaron como si

tuviera depresion... el doctor considerd... que
podria iniciar con la depresién. Y pues es que le
conté ;no? que me sentia como que no era capaz
de hacer las cosas, o sea, porque mi mamd es la
que casi me ayuda la mayor parte del tiempo... se
desgastd los ligamentos, o sea, y no podia hacer,
o seaq tenia un dolor muy fuerte y pues no le per-
mitia hacer muchas cosas... Si recibi ayuda de mi
tia y de mis primas ¢no?... pero no era lo mismo

porque en ese tiempo, no me bafié, no comia

bien, no hacia mis ejercicios porque no sabian

cémo” (Sesion 2).

El orden en que relatd los acontecimientos fue

por importancia; solia saltar de un acontecimiento
a otro, sin involucrar la secuencia cronologica. A lo
largo del relato Felipe se ubicé como personaje
principal. Los personajes secundarios que men-
cioné fueron: su familia, un recurso en su vida
cotidiana; una comparfiera de secundaria de la

que se enamoré (chica especial); la psicologa,
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quien le ayudd a afrontar sus temores e inseguri-
dades; los médicos que le notificaron “de golpe el
diagnostico”; un grupo psicoterapéutico de jove-
nes con DMD, con quienes se identificé y, cuando
el joven del grupo fallecié, lo inspiré a valorar su
vida; los compafieros de secundaria (los estudio-
sos) que lo integraron, pero lo sobreprotegian por
su discapacidad, y el grupo de “relajientos” que lo
tratd “normal”; la familia extensa como una red de
apoyo; y el psiquiatra, que lo medicé sin entender

lo acontecido.

Algunos vinculos causales se relacionaron con las
siguientes tematicas: no sentirte bien con su apa-
riencia fisica lo llevd al aislamiento por temor a
ser rechazado; una vida social le ayudé a sentirse
mejor y evitar pensamientos negativos; conocer
historias de vida similares, representd una inspira-
cién de vida; la notificacién “de golpe” del diagnds-
tico le generé miedo, confusién y aislamiento; y
por ultimo, entender que su discapacidad fue pro-
ducto de una mutacién y no de un castigo de Dios
lo llevod a rechazar expectativas falsas de curacion,

especificamente las de indole religiosa.

Las sefiales de demarcacién utilizadas por Felipe
para dar inicio a su relato eran: “por doénde

empiezo”, “cobmo empezar”, “una vez" y “todo
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empez@”; mientras que para concluirlo, un "y ya".
Para vincular o explicar los aconteciminetos recu-

rrié al “o sea”.

¢) Contextos y construcciones sociales de la

discapacidad

El contexto escolar se vincula con el modelo
médico, evidente en la evaluacién que se hace de
la forma de caminar de Felipe (“no normal”) y su
derivacién a una institucion publica (Sistema inte-
gral para el Desarrollo Integral de la Familia, DIF)
para ser tratado y rehabilitado. Los malos tratos,
el aislamiento, la falta de recursos econémicos y
humanos que pusieron a Felipe en una desventaja
para la continuacion de sus estudios, aluden a un

modelo social.

En el contexto hospitalario la actitud paternalista y
poco empatica de los médicos al momento de
notificar el diagndstico, asi como en la prescrip-
cién del uso de un respirador artificial (BIPAP de
24 horas) en el hospital especializado en enferme-
dades respiratorias (HER), sin considerar el con-
texto econdmico y familiar de Felipe, aluden a la
perspectiva del modelo médico. En el CETD pare-
cen prevalecer las premisas del modelo biopsico-
social, pues ademas de la atencion médica, Felipe
recibié atencidén psicologica y se promovid su

inclusion social.
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En el contexto familiar permean el modelo de pres-
cindencia, especificamente en las causas que el
padre de Felipe atribuy6 a la DMD (un castigo de
Dios), y al hecho de acudir a la iglesia con la espe-
ranza de que Felipe se curara. La inclusion paren-
tal y fraterna en las actividades de la vida
cotidiana: juegos, convivencia, salidas y quehace-

res, apuntan al modelo social.

Maestra: No
camina normal

Kinder
+

Sin Diagndstico.

\Teraniaa fisicas
=
=] .
() -Integracion
= 0 b\ ____socal_
= PRIMARIA
= -DIBUJO
! -Bicpsia

-Buenos trat
-DIAGNOSTICO

-Burlas Malos tratos

SECUNDARI

-Dejd de caminar

10 afios
-MSCAPACIDAD MOTRIZ
Afio sin estudia

-Uso de silla de ruedas

Numero 45. Agosto 2020 - Enero 2021

En el contexto religioso, los comentarios de los feli-
greses de la iglesia, haciendo referencia a la DMD
como producto de un pecado cometido por los
padres y posteriormente la decision de Felipe de
estudiar la Biblia como estrategia de afronta-
miento para aminorar sus dudas y temores ante
la notificacion de su fallecimiento inminente
—dadas sus afecciones respiratorias— dan cuenta

del modelo de prescindencia.

-Apoyo psicoldgico

-Grupo DMD

-Amistades

-Fallecimiento jowen con DMD, grupo
psicoterapéutico (inspiracion de vidal.

YouTube

Biblia

SALUD -BIPAP 24 Hrs.
MADRE -Miedo a la
-Tristeza muerte

-dependencia
de cuidados

-Depresion
-Dificultades para dibujar

Fasado

Fresente

TIEMPO

Figura 2. “Oscilaciones de una vida irregular”: La narrativa de Felipe

En el eje inferior horizontal, se representa el avance del tiempo, indica qué tan préximo o lejano se esta
de la meta deseada; el eje vertical indica la evaluacion del acontecimiento, en términos positivos si es que
éste se acercaba a la meta deseada o negativo si se alejaba. La linea azul, representa la evaluacién de
acontecimientos relevantes referidos por Felipe. Dicha representacién se realizé6 de manera conjunta con
Felipe, quien hizo comentarios y correcciones a la misma.
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Discusién

El analisis de la narrativa de Felipe nos permite
dar cuenta de la complejidad de vivir con DMD,
pues no solo lidi6 con pérdidas de funciona-
miento y malestares fisicos, sino con el desconoci-
miento de las implicaciones de la enfermedad,
tanto por los profesionales de salud como de las
personas en general en diferentes contextos.
Aspectos que disminuyeron la posibilidad de un
tratamiento temprano y favorecieron la progre-
sién de la DMD. Estos hechos, ademas, reflejan las
barreras sociales a las que se enfrentd para ser
incluido y participar en los distintos ambitos de su
vida, particularmente en el acceso a la educacion
y una vida social (Binkrant, 1018; Palacios, 2008;
Oliver, 1998).

La notificacion del diagnéstico por parte de los
profesionales de salud no sélo requiere del cono-
cimiento cientifico de distintas especialidades
médicas, sino también de sensibilizacién y empa-
tia para hacerlo. En la narrativa de Felipe, es evi-
dente que la manera en que le fue notificada su
enfermedad fue totalmente inapropiada, generan-
dole una perspectiva de vida desoladora. Para
Felipe, una alternativa para comunicar el diagnés-
tico seria informar de las pérdidas de funciona-

miento y las complicaciones de salud a las que se

NuUmero 45. Agosto 2020 - Enero 2021

enfrentaran los nifios y jovenes, pero también de
las posibilidades que tienen en cada etapa de la
enfermedad. Su propuesta era precisamente la de
compartir historias de personas con DMD que die-
ran cuenta de lo que hacen y cémo es su vida mas

alla del tratamiento médico.

En cuanto a su relato, las fluctuaciones del mismo
permiten vislumbrar una multiplicidad narrativa
(Gergen, 1988), destacando que existen multiples
historias por contar. La valoracion de los aconteci-
mientos fluctu6 dependiendo del contexto y las
personas con las que interactud, la etapa de la
enfermedad y la propia edad de Felipe. De este
modo, el entendimiento y significado que le
otorgo a su condicién de vida no fue Unica, y con-
tario a lo planteado por la mayor parte de la lite-
ratura médica que aborda la DMD, su vida no
estuvo completamente determinada por el diag-
nostico y la tragedia. Aspecto evidente en la apro-
piacién o transgresion de las premisas de cuatro
modelos de la discapacidad: el médico, el social, el
biopsicosocial y el de prescindencia, con mayor o
menor predominancia en la narracién segun los

acontecimientos y momentos de su vida.

La devolucion del analisis permitié conocer los
efectos favorables de contar su historia. Felipe se

percaté de los cambios y logros a lo largo de su
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vida, pero sobre todo de su aporte en el conoci-
miento en el abordaje de la DMD a diferentes
niveles: para los profesionales de la salud, la
poblacién en general y principalmente para las

personas con DMD, asi como para si mismo.

“si alguien me hubiera dicho pues estas palabras
¢no? que digo ahorita a la edad de, no sé, a los
12, hubiera sido diferente” (Felipe, sesién de devo-

lucion).

Por todo lo anterior, podemos decir que la narra-
tiva es una herramienta util, la cual permite dar
cuenta de las diversas formas de vivir y significar
la DMD, pero sobre todo de la pertinencia y rele-
vancia de considerar el contexto y la vivencia sin-

gular en su abordaje y tratamiento.
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