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Capítulo 1 
El momento del diagnóstico
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El proceso desde el diagnóstico hasta la aceptación de 
la enfermedad: Etapas.
        

     

     

 

Enfado
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2.1. ¿Está mi identidad en relación con la enfermedad? 

  

Capítulo 2 
Yo tengo Síndrome de Marfan

      

no hablar 

Es importante saber que no hablar de la enfermedad no 
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es igual a negarla. Podemos pedir apoyo cuando lo necesitemos, 
otra cosa bien distinta es estar hablando de la enfermedad como 
parte de la existencia propia (eso que solemos llamar regodearse, 

a partir del sufrimiento,…). 

  

  

: No tengo que pelear 
contra él, no tengo que deshacerme de él, no es un mal que ha 
venido a hacer de mi un ser desagraciado o más desafortunado 
que el resto del mundo. No hace de mí ni una víctima ni un héroe. 
No me hace especial ni tampoco ordinario… 



   

2.2. El cuerpo: «¿Un domicilio alquilado?»1

1 ¿Quién muere? Una exploración en el Vivir y Morir conscientes. Stephen Levine.



…Vamos a practicar, si te apetece, en este mismo momento, atender 

lugar sin interrupciones. Cierra los ojos y respira conscientemente. 
Sé consciente del aire que entra y sale de tu cuerpo. Inhala y 
exhala, tranquilamente. Sin querer respirar de alguna manera 
concreta, simplemente respira con atención. Siente tu cuerpo en 
este momento. Ahora mismo, siente tus manos. Focaliza la atención 
en tus manos. ¿Puedes sentirlas vivas?. Focaliza cualquier zona de 
tu cuerpo, los brazos, las piernas, la espalda, da igual, cualquier 
parte de tu cuerpo. Focalízala ahora mismo. Date un momento y 
siente esa zona. ¿Está viva ahora?, ¿Puedes sentir las vibraciones 
de tu cuerpo, el movimiento interno que existe en cada momento? 
¿Puedes sentir la vida de tu cuerpo aquí y ahora? Concéntrate en 
las sensaciones de tu cuerpo en este momento. Siéntelo. Siente 
la Vida que es en cada parte de tu cuerpo, no importa si está 
doloroso o no, la Vida es en este preciso instante. Siéntela…

 

Ten una 



2.3. Resistencia y Aceptación: maneras de relacionarme 
con la enfermedad

                      

 

     



3.1. Como yo gestione la enfermedad, así lo hará mi 
hijo/a

    

    

 

Capítulo 3 
Yo tengo Síndrome de Marfan y 
además soy madre/padre de un hijo 
con Síndrome de Marfan



     

     

   

3.2. El sentimiento de culpa y el arrepentimiento

3.3. El perdón como motor de la Unidad Familiar



 

4.1. Cuando la realidad se impone al sueño.

 

¿Qué es lo esencial aquí y ahora?

Capítulo 4 
Nuestro hijo tiene Síndrome de Marfan



4.2. El niño y su entorno

apertura 
y aceptación

En el colegio:

Con los amigos: 



4.3. Qué le contamos y cómo se lo contamos

El reto en cada momento es adaptar la verdad al nivel de 
entendimiento de nuestro hijo.
Recuerda que tienes el apoyo de todos los padres y madres que, 
como tú, le están diciendo la verdad a su hijo aunque duela, aunque 
sea lo más duro que haya que hacer. No estás solo. No estás sola.



Capítulo 5 
Cuidar y acompañar en el Síndrome de 
Marfan
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6.1 El dolor: una energía desconocida

Capítulo 6 
El manejo del dolor físico
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6.2.  Preparándonos para El Gran Final: La muerte
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dejamos ser

incomodidades, nos estamos preparando para 



48 49

Capítulo 7 
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