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DIFICULDADES E EXPECTATIVAS NO RELACIONAMENTO COM O ADOLESCENTE: Percepção das mães

Kathllen Daniele Garbari

Nayara Rodrigues

Rosana Goulart

Valéria Cichela

A adolescência é a fase em que a pessoa se descobre como um indivíduo separado dos pais. Um adolescente está descobrindo o que é ser adulto, mas não está plenamente pronto para exercer as atividades e assumir as responsabilidades de ser adulto. Assim, ele procura exemplos de pessoas próximas ou não para construir seu caráter e seu comportamento. (GLAVÃO e ABUCHAIM, 2006).

A adolescência considerada normal é uma fase bastante complexa, e como será o enfrentamento dessa fase com um adolescente com Distrofia Muscular de Duchenne?

A Distrofia muscular é uma doença de origem genética, cuja característica principal é o enfraquecimento dos músculos e posteriormente a atrofia progressiva destes, prejudicando os movimentos e levando o portador a uma cadeira de rodas. Ela é uma doença motora e se diferencia das demais porque qualquer esforço muscular que cause o mínimo de fadiga contribui para a deterioração do tecido muscular. Isto porque o defeito genético ocorre pela ausência ou formação inadequada de proteínas essenciais para o funcionamento da fisiologia da célula muscular. (FABRIS, 2004).

Não existe cura para a DMD neste momento, mas uma enorme quantidade de pesquisa continua sendo realizada em todo o mundo. Os pesquisadores têm feito grandes avanços em seus conhecimentos sobre a DMD e continuam pesquisando para achar uma cura. No entanto, há opções de gestão que podem ajudar a condição, minimizando as complicações secundárias da deterioração muscular. Estas serão diferentes à medida que a doença progride. (MDA).

A Muscular Dystrophy Austrália (MDA), diz que as responsabilidades não devem ser limitadas a um membro da família, mas que todos se envolvam nisso, pois “cada um merece ajuda, entendimento e às vezes descanso (tempo livre)”. 
Os pais devem achar um tempo para seus relacionamentos: parceiros pais com outros filhos, irmãos entre eles, família extensiva e amigos.  E devem criar novas amizades com outras famílias com DMD ou ainda famílias vivendo com outras incapacidades.  Isso poderá ser gratificante para todos os envolvidos.

PALAVRAS-CHAVE: Adolescência, Distrofia muscular de Duchenner, Normalidade.

OBJETIVOS GERAIS
Comparar e analisar na percepção das mães o desenvolvimento de dois adolescentes do sexo masculino com 12 anos, um sem comprometimentos físicos e outro com necessidades especiais (portador de distrofia muscular).
OBJETIVOS ESPECÍFICOS

Levantar como essas mães relacionam-se com os filhos adolescentes;

Identificar quais as dificuldades enfrentadas por elas nesta fase da adolescência;

Procurar diferenças na forma das mães lidarem com a adolescência em função da capacidade física.
Verificar mitos e medos da família em relação ao desenvolvimento do filho comparando-os.

Conhecer a percepção das mães sobre a rotina dos adolescentes.

Perceber quais as expectativas das mães em relação ao futuro de seus filhos.

Investigar os sentimentos comuns e dissonantes entre as mães com relação aos filhos adolescentes.

JUSTIFICATIVA
A adolescência vai se caracterizar pelo afastamento do seio familiar. Quando os vínculos sociais vão se estabelecendo, características vão sendo necessárias para ser aceito pelo grupo. Alguns conflitos importantes podem aparecer durante a construção da identidade do adolescente. O rumo que ele dá para sua vida acaba tendo influências da sociedade, a qual cobra de cada pessoa um papel social, preferentemente definido e o mais definitivo possível. Numa fase onde a identidade do adolescente ainda não se completou fica difícil falar em papel social definitivo.

Segundo Windle (1992), citado por BAPTISTA (2001), a adolescência é um período da vida que envolve grandes mudanças e confrontações em vários níveis: a) mudanças biológicas (puberdade, aumento físico do tamanho); b) deveres psicossociais (criar relações íntimas com pessoas significativas, tomar decisões importantes) e c) mudanças no meio (transição do ginásio para o colégio).
A distrofia muscular é uma doença degenerativa que atinge meninos, devido a uma falha no cromossomo X, essa doença caracteriza-se por fraqueza muscular crescente e progressiva seus primeiros sintomas são sentidos ainda na infância, por volta dos 2 ou 3 anos de idade quando a criança começa a cair  e ter dificuldades em subir escadas, mas é na fase da adolescência que seus sintomas se agravam levando geralmente a perda da capacidade de deambulação entre os 10 e os 14 anos, e aumentando as complicações cardíacas e respiratórias devido ao enfraquecimento progressivo do músculo do diafragma, dos músculos intercostais e da musculatura abdominal essências no mecanismo da tosse e da respiração. Em meio a todos este fatores estressantes o portador de DMP enfrenta a puberdade e o inicio da adolescência. Os comprometimentos trazidos pela doença são fatores que podem dificultar a passagem pela adolescência tanto para o adolescente como para a família. Identificar e estudar estes fatores pode ser uma forma de melhorar a adolescência desses garotos, já que há pouco material bibliográfico que se preocupe com adolescência de portadores de doenças degenerativas como a DMP, embora independentemente da patologia todos passem pela puberdade e pela adolescência.
 Comparar a adolescência de um menino da mesma idade, influenciado pela mesma cultura passando pela mesma fase de desenvolvimento físico, pelos medos e incertezas que fazem parte da normalidade da adolescência, pode trazer contribuições para o entendimento das diferenças que necessitam serem levadas em consideração no período da adolescência de um portador de DMP. 
É excessivamente quando a criança devia caminhar sem problemas que normalmente aparecem às dificuldades. Cai, custa–se a levantar do chão, mal consegue subir escadas... Depois de um período de dúvidas, têm início as consultas e os medos até se chegar ao diagnóstico de distrofia muscular.

Assim, a criança portadora da distrofia muscular de Duchenne que tive o privilégio de acompanhar por alguns meses, enfrentou sua infância e adolescência marcada pela incapacidade progressiva. A fraqueza muscular que caracteriza essa doença é inevitável e irreversível. (GODOI, 2007). 
Alguns poucos autores que se referem ao tema adolescência em portadores de necessidade especiais citam o processo doloroso que atinge tanto o adolescente quanto a família. Segundo ALVES e VIEIRA (2003), a dependência física da mãe ou do responsável dificulta a independência emocional. A dependência física para as necessidades básicas torna mais difícil que o adolescente possa existir em separado como pessoa única.
Há ainda a questão dos valores morais e padrões de beleza física advindo dos filhos e dos pais que poderiam dificultar as relações mais próximas tão necessárias nesta fase.

A investigação destes conflitos em relação à adolescência com um parâmetro de comparação é de grande interesse para a psicologia, o estudo destas relações entre pais e adolescente, com e sem necessidades especiais, pode trazer contribuições para as relações no campo das compreensões à cerca da adolescência, sua síndrome normal e patológica.

Ampliando o conceito de normal, dentro das individualidades provocadas por determinadas patologias. 
METODOLOGIA
A amostra será constituída de 2 mães de filhos adolescentes do sexo masculino, ambos com 12 anos e seis meses, vivendo a problemática da adolescência sob diferentes aspectos, uma com filho normal e outra com filho com necessidades especiais (distrofia muscular).

 O instrumento utilizado na pesquisa será entrevista individual, semi-estruturada, que será elaborada pelas acadêmicas, orientadas pela professora, com base nos objetivos da pesquisa.
Depoimentos colhidos com a seguinte questão: como foi sua adolescência considerando a DMP?

ANÁLISE DA ENTREVISTA
Expectativas:
Esta se refere ás expectativas dos pais em relações a seus filhos entrarem na adolescência, que foram ou não supridas à medida que seus filhos encontram-se adentrando nela.

A expectativa das famílias independente da condição física era que essa fase não fosse tão difícil.

“Confesso que às vezes fico meia perdida sem saber o que dizer ou o que fazer para ajuda-lo...” (V.C)

“...achava que não era tão difícil.” (N.P)

Assim devemos em parte considerar a adolescência como um fenômeno específico dentro de toda a história do desenvolvimento do ser humano, e, por outro lado estudar sua expressão circunstancial de caráter geográfico e temporal histórico social. (KNOBEL, 1962).

Sentimentos:
Quanto aos sentimentos a revolta aparece também em comum a percepção dos familiares dos adolescentes. Aparecendo em dissonância sentimentos de desejo de liberdade na percepção da família do adolescente com dificuldades físicas e teimosia no relato da mãe do adolescente sem comprometimentos físicos.

“... agora ele quer mandar, pensa que é dono da verdade, do mundo e nunca escuta a gente”.(N.P) Knobel defende que na adolescência coisas que não seriam aceitáveis como normais, o são perfeitamente normais e necessárias, apesar da perturbação que isto causa para os adultos e para o próprio adolescente e a isso denomina a “síndrome normal da adolescência”.

Os sentimentos mais aparentes... “... medo e revolta” (V.C).

“... em desejar liberdade e ser tão dependente...” (V.C)

A literatura destaca que as famílias de indivíduos com deficiência sofrem um impacto e são sensíveis a mudanças de planos. A situação dessas famílias é permeada de sentimentos ambíguos; os recursos de enfrentamento de cada uma em lidar com a deficiência irão determinar o significado da experiência e de todas as vivências dos familiares. (JUNIOR, 2006)

Preocupações e expectativas para o Futuro:
As diferenças na perspectiva das famílias tornam-se ainda mais aparentes quando as mães são indagadas sobre o futuro de seus filhos, sendo que a preocupação da mãe com o filho sem comprometimentos físicos relaciona-se à delinqüência, aos vícios e as drogas já suas expectativas vem de encontro com estudo e capacitação profissional.

Já no caso dos pais do adolescente com comprometimentos físicos. As preocupações são voltadas para a saúde e a progressão da doença, e as expectativas buscam a felicidade do filho.

“... Dele não se envolver com drogas, vícios, de não ser um delinqüente...” (N. P.).

“... Espero que ele faça uma boa faculdade, que tenha um futuro brilhante, que venha a dar alegria pra gente.” (N. P.).
Gravidez precoce, abandono dos estudos, uso de drogas, prostituição, violência, brigas, pequenos crimes entre outras coisas são preocupações constantes dos pais, suas maiores dúvidas são saber como conduzir os filhos por um caminho onde estas coisas estão presentes, tendo de protegê-los e ao mesmo tempo de prepará-los para o enfrentamento, como explicar sem manipular, como afastar sem coibir a liberdade, ou seja, como impor limites, informar, esclarecer, cuidar, aceitar os riscos e amar, tudo na medida certa, medida esta que é totalmente desconhecida dos pais e dos filhos. (ABRANCHES, 2003).
“... Minha maior preocupação é com relação a sua saúde, com a progressão da doença, e as limitações que isso ainda pode lhe impor”. (V. C.)
“... mas acho que meu maior desejo é que meu filho possa ser feliz”. (V. C.)

“... Tenho que determinar que ele vai sair dessa, que ele vai andar ou talvez não, mais será uma pessoa feliz com todas as pessoas almejam a felicidade mesmo diante das circunstâncias”. (J. J.)
Os pais com filhos deficientes vivem preocupações durante toda a vida, do nascimento do bebê até a velhice, principalmente pela inexistência de instituições que possam cuidar das pessoas deficientes à medida que elas envelhecem. (JUNIOR, 2006)
CONSIDERAÇÕES FINAIS

Com o avanço da doença o paciente tende a tornar-se cada vez mais dependente do auxilio de terceiros, essa dependência pode ser observada nas atividades de vida diária conforme o comprometimento do indivíduo até para se alimentar ele necessita de apoio, porém a atividade de vida diária mais difícil de ser realizada pelos portadores de DMD é o tomar banho seguido pela troca de roupa.
 Os familiares tem uma expectativa muito grande em relação ao adolescente, independente de sua condição física. Nos adolescentes sem comprometimento físico é comum perceber o desejo de liberdade, medo e revolta.

O que vai determinar as experiências dos adolescentes com delimitação física é modo como a família vai enfrentar as dificuldades. 

Em relação as expectativas para o futuro a maior  preocupação é com os adolescentes com limitação física sendo que a maior parte das atividades realizadas diariamente dependem da ajuda de outras pessoas, sendo assim a medida que o tempo vai passando chega a velhice  e a preocupação aumenta ainda mais por não possuir instituições especializadas para cuidar de pessoas com deficiência.

Para os familiares um problema que aflige também esses indivíduos é a falta de informação sobre a doença e os problemas emocionais e comportamentais que a mesma acarreta neles. Estudos mostraram que adolescentes com DMD demonstram em grau elevado de ansiedade diante de desconhecidos, manifestam sensibilidade para com suas limitações físicas e falta de confiança nas pessoas que não fazem parte de seu âmbito familiar.

Através da literatura constatou-se que os perfis clínicos e funcionais de portadores de DMD apresentam-se de uma maneira bastante diversificada não progredindo de uma forma homogênea mesmo que se leve em consideração a mesma faixa etária, o que pode está então relacionado a diferentes atividades de vida diária e hábitos apresentados pelo portador e também sua relação para com seus familiares.

Um trabalho multidisciplinar para esses indivíduos mostra-se ser de extrema importância, dentre os profissionais que envolvem o mesmo, o fisioterapeuta tem um papel importantíssimo na manutenção do quadro clínico, evitando complicações precoces, e dessa forma, tendo melhorar a expectativa e a qualidade de vida para essa população.

ANEXOS
ROTEIRO DA ENTREVISTA
O seguinte questionário tem como objetivo conhecer a realidade vivenciada por adolescentes de 12 anos, na visão de sua família. Os dados aqui computados são de natureza restrita ao estudo acadêmico deste fenômeno e serão expostos anonimamente.
ENTREVISTA 1
V.C 28 anos estudante
1 - O que você entende por adolescência?

R: A adolescência é uma fase da vida onde o individuo passa por muitas transformações físicas e também emocionais, descobre a sua identidade e define a sua personalidade. É um processo onde se reformulam os valores adquiridos na infância, e em geral é neste período que a pessoa começa a se ver como um, individuo em separado da família.

2 - O que você espera ou esperava da adolescência do seu filho?

R: Esperava que ele pudesse ser como as outras crianças, que ele pudesse adquirir sua independência, fazer novos amigos, sair sozinho começar a ter autonomia. 
3 - Você notou alguma mudança no comportamento do seu filho que considera ser devida a adolescência? Quais?

R: Sim, ele está mais fechado, mais agressivo em alguns momentos, não gosta de ser tratado mais como criança questiona toda e qualquer regra, quer se impor mandar, ser respeitado nas suas opiniões.

4 - Como é a rotina do seu filho? Ela foi alterada agora para a adolescência?

R: Bom devido a DMP a rotina do meu filho não é lá muito fácil, ele acorda precisa de auxilio para sair da cama e ir ao banheiro fazer sua higiene pessoal, depois toma café e vai para a cadeira ou fica no sofá jogando vídeo game, assim fica quando não tem fisioterapia ou psicóloga, até a hora do almoço, depois ele vai para a escola (a cadeira é desmontada ele é carregado até o carro e ao chegar na escola o processo é o mesmo), fica na escola até 6 ou 6 e 30, quando chega em casa toma café e vai pro banho (com auxilio), faz os deveres quando tem, depois assiste tv ou joga no computador ou vídeo game, até a hora do jantar depois vai dormir. Bom é mais ou menos assim aqui em casa não temos muita rotina.
Isso é recente devido ao agravamento da doença que o levou para a cadeira de rodas e a uma maior dependência, antes ele andava e tinha mais liberdade. 
5 - Quais sentimentos estão mais aparentes em seu filho neste período no seu ponto de vista?
R: Medo, revolta, insegurança, curiosidade.

6 - Qual suas reações frente aos sentimentos de seu filho?

R: Confesso que às vezes fico meio perdida sem saber o que dizer ou o que fazer para ajudá-lo. Tento fazer com que ele não tenha vergonha da sua condição ressaltando suas qualidades. Quando eu vejo que ele está muito triste ou muito bravo tento levantar seu astral fazendo brincadeiras, ou o abraçando tentando dar carinho, mas nem sempre funciona...
7 - Qual a maior dificuldade você esta enfrentando neste período?

R: A doença dele com certeza é nossa maior dificuldade nesse período, ajudar sem invadir o espaço dele, saber quando ajudar e quando sair de sena.
8 - Na sua concepção qual a maior dificuldade que seu filho está enfrentando nesse período?
R: Eu acho que é esse conflito em desejar liberdade e ser tão dependente, não ter muito com quem dividir os medos e as angustias é se sentir diferente, procurar uma distancia da família, mas não encontrar um lugar onde se sinta realmente incluído.
9 - Para você qual o lado bom da adolescência do seu filho?

R: É difícil dizer, talvez o fato de ele estar crescendo.

10 - Na sua opinião qual o lado ruim da adolescência de seu filho?

R: É vê-lo com tanta vontade de fazer tantas coisas, de ser igual aos outros, de sair sozinho com os amiguinhos, de ir ao mercado sozinho, jogar bola, não poder ir à casa de um amiguinho por que se precisar ir ao banheiro não consegue sozinho e tem vergonha de pedir, enfim constatar as limitações impostas pela própria doença num período que já é em si tão complicado com tantos conflitos e medos.
11 - Qual sua maior preocupação com relação ao futuro de seu filho?

R: Minha maior preocupação é com relação a sua saúde, com a progressão da doença, e as limitações que isso ainda pode lhe impor.
12 - Quais suas expectativas com relação ao futuro de seu filho?

R: Bom, não tenho muitas expectativas, não costumo fazer planos para o futuro, já que os prognósticos não são muito animadores, procuro viver um dia de cada vez e resolver os problemas que vão aparecendo um de cada vez sem pensar no próximo, mas acho que meu maior desejo é que meu filho possa ser feliz.
ENTREVISTA 2

J.J. 33 anos representante comercial
1 - O que você entende por adolescência?

R: Adolescência é uma fase onde acontece a mudança de comportamento físico e emocional. É aquele período onde o individuo criança vê seu corpo torna-se quase um adulto. Geralmente o adolescente pensa que sabe tudo, que já viu tudo, que o mundo é voltado para seu interesse. Os pais são caretas, regras são quebradas e a vontade de extrapola seu sonho é o limite para uma vida de sucesso.

2 - O que você espera ou esperava da adolescência do seu filho?

R: Eu gostaria que ele fosse menos respondão, que fizesse ou cumprisse as determinações sem ficar fazendo manha, que respeitasse mais.

3 - Você notou alguma mudança no comportamento do seu filho que considera ser devida a adolescência? Quais?

R: Sim, ele esta crescendo e naturalmente quer ser independente, quer fazer e agir como pensa, e não como é indicado a fazer (na maioria das vezes). Atualmente fala e age como criança mais nova, mas quando percebe a presença de outro adolescente ou adulto fica calado, responde com prontidão. 

4 - Como é a rotina do seu filho? Ela foi alterada agora para a adolescência?

R: Pouca coisa mudou, mesmo porque ele precisa de auxilio sempre por causa da dificuldade da doença degenerativa que atinge seu corpo (Distrofia Muscular Duchenne), mais acorda na maioria das vezes mais tarde, por volta das 9 ou 10 horas da manhã, e vai dormi tarde, meia noite. Não aceita dormir cedo, fala que não é mais bebe, que não precisa dormir ou seguir determinada regra. Brinca de vídeo game e jogos no computador no final de semana e geralmente no final do dia. Vai a escola no período vespertino e na escola fica intrigado com a sala onde esta com crianças de menor porte físico e idade (devido uma leve e moderado déficit de aprendizagem).

5 - Quais sentimentos estão mais aparentes em seu filho neste período no seu ponto de vista?

R: Tristeza por não pode andar, angustia de não conseguir expor seus sentimentos provocados pela debilidade física.

6 - Qual suas reações frente aos sentimentos de seu filho?

R: Na maioria das vezes não consigo ser forte perante a dificuldade por ele expressada, acabo fazendo e agindo de forma brusca. Vi ele andar, acompanhei os primeiros passos quando começou seu tratamento fisioterápico, não estou conseguindo aceitar tudo o que esta acontecendo.

7 - Qual a maior dificuldade você esta enfrentando neste período?

R: Como já expressei, não consigo vê uma criança como ele, com uma vida pela frente exposta de uma doença que pode custar sua vida. Não há um suporte tanto para ele como para nós os pais para um enfretamento diante a doença que já dura mais de 7 anos, e a cada dia diante das circunstância, obriga uma luta sem fim, sem perspectiva do que pode acontecer.  

8 - Na sua concepção qual a maior dificuldade que seu filho está enfrentando nesse período?

R: A falta de agilidade motora para fazer e agir de forma que não precise de outrem.

9 - Para você qual o lado bom da adolescência do seu filho?

R: Ele é um adolescente guerreiro, gosta de tudo que lhe oferecem. Não admite que coloquem para baixo, sempre esta procurando fazer e dá o melhor de si. 

10 - Na sua opinião qual o lado ruim da adolescência de seu filho?

R: Teimosia, ele quer tudo do seu jeito.

11 - Qual sua maior preocupação com relação ao futuro de seu filho?

R: Que ele piore (doença), que eu não consiga fazer e dá o melhor de mim para amenizar seus sofrimentos.

12 - Quais suas expectativas com relação ao futuro de seu filho?

R: Tenho que determinar que ele vai sair dessa, que ele vai andar ou talvez não, mais será uma pessoa feliz com todas as pessoas almejam a felicidade mesmo diante das circunstâncias. Espero que estejamos preparados para juntos fazermos e realizarmos o melhor para nossas vidas, porque onde há espinho geralmente encontramos flores. 
ENTREVISTA 3

N.P 33 anos costureira

1 - O que você entende por adolescência?

Ha adolescente precisa de muita atenção, dialogo precisa confiar nos pais, de carinho e amor.

2 - O que você espera ou esperava da adolescência do seu filho?

Achava que não era tão difícil, não passei por isso, eu sai sedo de casa para trabalhar, não tive isso, é difícil, não sei expressar.

3 - Você notou alguma mudança no comportamento do seu filho que considera ser devida a adolescência? Quais?

Notei varias , comportamento dele com os pais, agora ele quer mandar, pensa que é dono da verdade, do mundo e nunca escuta a gente. 

4 - Como é a rotina do seu filho? Ela foi alterada agora para a adolescência?

Alterou sim, agora ele come muito, só pensa m comida, quer viver no chuveiro, repete várias vezes à mesma coisa. Exige roupas de marca tênis de marca.

5 - Quais sentimentos estão mais aparentes em seu filho neste período no seu ponto de vista?

Revolta, sentido, culpa, arrependimento.

6 - Qual suas reações frente aos sentimentos de seu filho?

Quando to mais calma, com tranqüilidade tento amenizar, as vezes debato com ele, confronto o que ele fala. 

7 - Qual a maior dificuldade você esta enfrentando neste período?

Na escola e com o irmão, ele não aceita o irmão.

8 - Na sua concepção qual a maior dificuldade que seu filho está enfrentando nesse período?

É o irmão dentro de casa ele queria ser filho único, queria tudo pra ele.

9 - Para você qual o lado bom da adolescência do seu filho?

Olha... Eu não vejo lado bom, eu como mãe acho que é difícil.

10 - Na sua opinião qual o lado ruim da adolescência de seu filho?

Vive no banheiro, mudança do corpo, sentimento de retração, vergonha de mim.

11 - Qual sua maior preocupação com relação ao futuro de seu filho?

Dele não se envolver com drogas, vícios, de não ser um delinqüente. 

12 - Quais suas expectativas com relação ao futuro de seu filho?

Espero que ele faça uma boa faculdade, que tenha um futuro brilhante, que venha a dar alegria pra gente.

DEPOIMENTO 1

COMO FOI SUA ADOLESCENCIA CONSIDERANDO A DMP?

so posso te dizer q a adolescencia eh a fase mais dificio para se encarar um problema fisico, pra mim foi torturante pois eu naum consiguia encarar isso, morria de vergonha tentava esconder o maximo dos meus amigos... hoje minha doenças esta numa fase mais avançada, mas consigo encarar melhor o fato de ter uma doença como essa, naum ainda 100%... axo ateh q naum vou me acostumar nunk... mas vou levando do jeito q da.
Acho q isso q posso te dizer, mas se tiver alguma pergunta te responderei com o maior prazer.

Bjus e fiquem com Deus!!!

R. H. 22 anos portador de DMP
DEPOIMENTO 2

COMO FOI SUA ADOLESCENCIA CONSIDERANDO A DMP?

Acho que no começo quando parei de andar, acho que fiquei meio revoltado...depois nunca mesmo sempre fui sossegado. No começo eu tinha poucos amigos até a 7 ª série, depois quando eu tinha 14 15 anos a minha casa era cheia de amigos depois da escola, depois dos 16...curto a vida. Tipo nunca me abati eu num ando e lido com isso normal...curto a vida. Sabe vou ao estadio de futebol com meu pai meus primos. Eu naum tenho namorada assim sério, mas fico de vez em quando tipo normal eu naum fico triste por que naum ando eu só naum ando eu acho que a cura naum tá longe as células tronco embrionárias, minha médica falou que aqui no brasil vai demorar um pouco mas que na frança tá quase la´.quando eu tinha 10 anos tinha medo de morrer naum qria crescer, hoje eu vejo que tenho as mesma chances de morrer que qualquer pessoa ...é so si cuida. E é isso .
C. E. 19 anos portador DMP
DEPOIMENTO 3
COMO FOI SUA ADOLESCENCIA CONSIDERANDO A DMP?

Eu tenho DM de cintura desde os 10anos, hj tenho 22... vivi isso!!!
axo q pra qualquer pessoa eh dificil aceitar uma deficiencia, mas realmente a adolescencia eh a pior fase... Eu tinha muita vergonha do meu problema "ainda tenho um pouco"... tentanva esconder o maximo principalmente dos meus amigos e quando a doença progrediu,...quando naum dava mais pra disfarçar, eu me afastei dos amigos e ainda hj não kero q eles me vejam assim, mas meus novos amigos 'os dessa fase' sabem q tenho uma deficiencia, mas mesmo assim naum gosto muito d falar sobre isso com eles... Realmente eh cruel ser portador d doença assim tão devastadora, o pior eh saber q ela ainda esta aki destruindo o q resta da minha força "fisica" e consequentimente a da minha força "mental".
um conselho: axo q não adianta vc falar pro seu filho que ele tem q continuar fazendo tudo o q ele fazia "pq pra ele vai ser dificil", entaum deixe ele fazer aquilo que o faz se sentir melhor...e isso so ele sabe. Eh claro q eh sempre bom vc conversar com ele pra tentar compreender o q ele sente e assim ajuda-lo... Dando força, aconselhando, mas nunca criticando por algo q ele naum fez 'por vergonha ou por qualquer outro motivo'.

Eh isso... Espero ter ajudado!
Ps.:tudo o q eu disse foi um pouco do q sinto ou sentia nessa fase.
Mas apesar das minhas frustações... Eu vivo bem "com limites, mas bem" e ainda naum perdi as esperanças... SEI Q DEUS GUARDA ALGO D BOM PRA MIM E PRA TODOS NÓS!!!
Bjaum e fik com Deus!!! 

R.N portadora de DMP cinturas 22 anos
DEPOIMENTO 4
COMO FOI SUA ADOLESCENCIA CONSIDERANDO A DMP?
A infância é uma fase de descobertas, aventuras e fantasias. Idealizamos os super-heróis que queremos ser.


É difícil quando de repente se percebe que as pernas do “The flash” estão se enfraquecendo. Que os músculos de aço do “Super man” estão se degenerando.


Quando tomei a consciência de que não mais andaria, foi desolador. De repente me senti impotente e diferente dos garotos da escola e havia a dor vinda da idéia de ser excluído das brincadeiras.


Depois de alguns dias, passou o período de choque.  Pude notar que, dentro de mim, ainda habitava aquela essência infantil. Brincando, era capaz de continuar a criar meu mundo de fantasias, aprendendo, assim, que a perda dos movimentos das minhas pernas não era capaz de levar embora o prazer da infância.


Para melhor aceitação foi indispensável o apoio de minha mãe, que tentou me mostrar, com ajuda das pessoas para me locomover, que minhas atividades não seriam alteradas. 


Portando, o apoio da família é indispensável para nossa percepção de que a vida tem graça mesmo sem andar, que podemos ter atividades divertidas e aprender que a fantasia está em nossa mente. 


A maior dificuldade em enfrentar todas as fases da Distrofia foi a insegurança de minha família e a falta de saber lidar com as novas situações. Isso leva minha mãe a querer me proteger demais, achando que pode me privar de sofrimentos desnecessários. Isso é um grande equívoco, pois minha limitação não me faz ser diferente dos demais em questões psicológicas. 


Só consegui crescer como ser humano, porque pude me livrar da proteção excessiva, pude conhecer e ter contado com as coisas que todo adolescente e jovem precisa. Isso foi alcançado com o convívio com pessoas de minha idade, que me proporcionaram saber o que é o convívio em sociedade, descobrindo os perigos, percebendo que se é humano, com desejos, frustrações e paixões. Dessa forma, pude quebrar mitos e preconceitos, como de que deficiente não tem desejos e contatos.

A sociedade precisa enxergar que interiormente somos comuns. 


As dificuldades físicas podem ser vencidas com o auxílio das pessoas, mas também podem nos ajudar a vencer as psicológicas e alguns problemas são inevitáveis com a progressão da doença e principalmente por questões de relacionamento.

F.A 27 anos portador DMP.
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