TREBALLANT PER ASSOLIR L’AUTONOMIA DELS NOSTRES FILLS
Pel que fa el tema d’aquesta taula i de la meva experiència a ASEM, la meva intervenció girarà al voltant de com es treballa l’autonomia dels fills afectats de malalties neuromusculars dins del grups de pares. Aquest grup està format per pares i mares de fills menors de 12 anys afectats d’alguna malaltia neuromuscular. El grup de pares es reuneix el primer dilluns de cada mes, és un grup de trobada per compartir l’experiència de ser pares i mares amb fills afectats d’aquest tipus de malalties. La nostre feina en el grup de pares no es centra únicament en treballar l’autonomia dels fills, però si que la feina que s’hi fa té un efecte directe sobre l’autonomia dels fills. I això és així perquè l’autonomia dels fills sorgeix de moltes maneres en les intervencions dels pares al grup tant com a concepte com una realitat. 
Com a concepte perquè els pares els hi preocupa molt el futur dels seus fills, si es podran valdre per ells mateixos o no, és a dir quan autònoms podran i la malaltia els deixarà ser. D’altra banda, també els preocupa molt la manera de relacionar-se amb els fills i la malaltia, doncs no volen que els seus fills pateixin i, a la vegada, no volen tenir una actitud massa proteccionista que acabi per interferir o impedir una normal relació del fill afectat amb el seu entorn, tant a nivell familiar, escolar, etc.. Com a realitat perquè els fills són autònoms, prenen les seves pròpies decisions quan regulen el seu rendiment físic, quan decideixen la manera d’estar i relacionar-se amb els companys, el què volen saber de la malaltia en cada moment.
Els fills van coneixent els efectes de la malaltia de mica en mica tant per experiència pròpia com a través dels seus pares. Com a experiència pròpia perquè són ells els qui senten el dolor, les limitacions, les diferències respecte dels companys i són qui van aprenent a fer renúncies, qui van aprenent a manegar-se entre el desig de jugar amb els companys, com un d’ells, les limitacions físiques per poder-ho fer i les conseqüències, moltes vegades en forma de dolor, de fer realitat aquest desig. Però també és veritat que els fills es fan una idea del què signifiquen les limitacions físiques que tenen a través de la mirada dels pares, de com són mirats pels pares. 
La majoria de casos els nens no saben que tenen una malaltia, ja sigui perquè els pares no els hi ho volen dir, doncs creuen que així els protegeixen del estigma del malalt i no volen que aquest estigma pugui condicionar als seus fills en el seu procés evolutiu i maduratiu, o bé perquè els mateixos fills no volen saber i no pregunten; i aquells que ho saben, perquè en algun moment han preguntat als seus pares coses com: “perquè no puc fer el mateix que els meus companys?”, tampoc es fan una idea del què significa estar malalt o de tenir determinada malaltia neuromuscular, més enllà de les limitacions funcionals concretes que tenen. En tot cas, el que els fills es puguin imaginar quan a la malaltia no té res a veure amb el que els pares tenen el cap. Els pares pensen en l’evolució a mitjà o llarg termini de la malaltia i s’imaginen una determinada realitat en funció de la informació de que disposin, els fills, en canvi, viuen en el curt termini i les dificultats són les d’avui, les del moment concret, per a ells és molt important mantenir la relació amb el seu entorn per això s’adapten a la realitat de la millor manera que poden. 
Els pares, en el seu paper de cuidadors, fan per avançar-se a les necessitats dels seus fills i així estar preparats per poder-les satisfer quan aquestes sorgeixin, per això intenten posar-se en el lloc dels seus fills imaginant el què poden sentir i necessitar. No és aquest un exercici fàcil, el de posar-se en el lloc del seu fill, hi ha dos factors, al menys, que hem pogut constatar en el grup de pares que fan que la percepció dels pares sobre la realitat del fill estigui deformada, d’una banda està el què els paren saben de la malaltia, la seva possible evolució, que fa que la mirada sigui en alguns moments esbiaixada fixant-se més en la malaltia i la seva evolució que en el moment actual i les capacitats del fill; d’altra el valor que li donen els pares a les limitacions motores, al imaginar-se ells mateixos com es sentirien amb les mateixes limitacions. 
A tot això, com és natural, cal afegir-hi també la ferida emocional per la malaltia del fill i la preocupació pel seu futur. Aspectes tots aquest que tenen a veure en com d’autònoms perceben els pares als seus fills afectats i com se’ls imaginen en el futur. Un estudi fet al Brasil fa pocs anys, comparava la percepció de felicitat de nens afectats per AME amb la que els seus pares pensaven que els seus fills tenien. Els resultats deien que els fills es consideraven més feliços del que els seus pares els percebien. És a dir, que els pares els veien menys feliços del que es veien els mateixos fills. Les causes d’aquestes diferències quan a la percepció de la felicitat, però també de l’impacte de la malaltia, es poden trobar amb els factors que abans s’han mencionat: l’impacte emocional que té en els pares el diagnòstic de la malaltia, el coneixement evolutiu de la malaltia i la importància donada a la falta de mobilitat.
Observem, doncs, que la mirada dels pares vers als fills afectats està, com no podria ser d’altre manera, mediatitzada per la malaltia. Pares que han tingut anteriorment un fill sense la malaltia, els hi costa recorre a l’experiència a l’hora de valorar l’evolució del fill malalt. Una dificultat recurrent pels pares és la de discernir quantes de les queixes i dificultats es deuen a la malaltia o són les normals a qualsevol infant de la mateixa edat. Quantes de les dificultats que té el fill davant d’una determinada activitat són degudes a l’activitat mateixa i quantes a la malaltia. On posar els límits per a que aquella activitat del fill no el perjudiqui en l’evolució de la seva malaltia, però, a l’hora, saber que els fills han d’aprendre per ells mateixos a autoregular-se pel que fa a la relació entre el cos, l’esforç i la malaltia. Així doncs, tenim que, d’una banda, està la realitat de la malaltia que interfereix en la relació dels pares amb els seus fills afectats i, d’altra banda, la necessitat que tenen el fills de poder relacionar-se amb la malaltia i en el seu entorn més proper amb les capacitats cognitives i emocionals de les que disposen a cada edat. Els pares, a banda d’atendre les necessitats naturals, han de poder acompanyar als seus fills en aquest procés continuo. 
En el grup de pares pretenem acompanyar als pares a poder fer aquesta tasca d’estar amb el fill i la seva malaltia, mirant d’ajudar-los a no anticipar-se ni a les necessitats dels seus fills, ni a l’evolució de la malaltia. Respectant, doncs, la necessària autonomia del fill per a poder aprendre de l’experiència en la seva relació amb el seu cos, la malaltia i el món exterior.

Cal que el fill pugui anar acceptant les limitacions físiques, les diferències de mobilitat respecte dels companys, que pugui anar paint les renúncies derivades d’aquestes limitacions. Per a que aquest procés de coneixement dels fills del seu cos, la malaltia i les limitacions avanci adequadament la presència dels pares és fonamental. Per això cal que, davant dels dubtes i incerteses que generen els limitats coneixements de la malaltia, els tractaments pal·liatius i la incerta evolució de la malaltia, el nivell d’angoixa per part dels pares sigui tolerable.

Quan dic la presència dels pares vull dir la manera d’estar amb el fill malalt. Els fills, com els pares ja saben, aprenen a relacionar-se amb el món a través d’ells, són els pares qui amb les seves mirades, amb les seves actituds, a través de les paraules van donant significat i valor als sentiments, emocions i percepcions dels fills. Els pares s’hi miren per a que els seus fills aprenguin el què està bé del que no ho estar, el què es pot fer i el què no, el què és adequat per a cada edat. Lògicament els fills van interpretant no només el món extern de la manera que ho fan els seus pares, sinó que també aprenen a interpretar el que senten i perceben dins seu a partir del què els hi expressen els pares, ja sigui a través de la paraula com de l’actitud. Així doncs, segons com interpretin els pares la malaltia, i tot allò que se’n deriva, d’aquesta manera la poden acabar veient els fills. D’aquí que la manera en què visquin els pares la malaltia condicionarà la manera d’estar amb el fill malalt i de retruc amb l’autonomia que aquest fill tindrà per experienciar el món del seu voltant, però no només doncs també condicionarà la manera en la que la família visqui la malaltia.  

Que aquest tipus de malalties siguin poc conegudes i tinguin un pronòstic tan sever fa difícil l’acceptació del diagnòstic per part dels pares, tanmateix costa trobar consol i comprensió en els cercles familiars i d’amistats més propers que, ells també, solen sentir-se desbordats per la duresa del pronòstic i el dolor emocional que els pares expressen de manera més o menys manifesta. El grup de pares, com a espai de trobada, permet compartir el dolor emocional del diagnòstic i, en la mesura que aquest dolor és escoltat i contingut també és validat, de manera que els paren senten reconegut tant dolor, com la ràbia i el desconcert.

En el grup de pares sabem de les dificultats que suposa pels pares contenir les angoixes de la incertesa, el dolor per la malaltia del fill i a sobre fer com si res extraordinari passés per no preocupar més del compte ni al fill afectat ni a la família. En el grup els pares es troben, s’escolten, s’ajuden, aboquen el seu dolor, les seves angoixes, reflexionem conjuntament sobre la difícil tasca de tenir cura d’un fill amb problemes neuromusculars. Tot això permet que aquesta mirada dels pares vers al fill afectat estigui el menys contaminada possible dels aspectes col·laterals de la malaltia, que puguin connectar millor amb la realitat del fill, de manera que el fill vegi que es vist pels seus pares amb la seva realitat i que aquesta és acceptada, això el permetrà que el fill esmerci les seves energies en desenvolupar les seves capacitats cognitives, emocionals i relacionals dins del seu entorn més proper i que no s’hagi de preocupar del dolor dels pares.
L’autonomia dels fills afectats depèn de la llibertat que tinguin aquests per experimentar el món que els envolta i amb el que han de relacionar-s’hi amb les limitacions que la malaltia imposa, per això cal de la presència dels pares que l’acompanyaran en aquest procés de coneixement d’ell mateix i del seu entorn. Quan menys interfereixin en els pares les preocupacions per la malaltia en aquesta presència, millor serà la qualitat de l’acompanyament. Que els pares tinguin el seu espai on dipositar i reflexionar sobre allò que els preocupa de la malaltia del fill permet que puguin tenir una actitud vers la malaltia i vers al seu fill més real, més positiva, més possibilista, menys angoixada, en definitiva més afavoridora de l’autonomia dels seus fills.  
