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were used by the researcher, being the characterization form of the mothers and a semi-structured

interview script. Mothers reported the difficulty of definitive diagnosis, among the alleged factors,
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INTRODUCTION responsavel pela produ¢do da proteina distrofina. Essa proteina
proporciona a estabilidade e estrutura da membrana do
musculo, sua auséncia enfraquece a membrana da fibra
muscular, causando lesdo na fibra do miisculo, degeneracdo e
necrose. O tecido muscular ¢ substituido por tecido adiposo e
fibrético (COSTA, 2018). Com base no estudo conduzido por
Freitas et al. (2013), no Brasil, ocorrem por ano, cerca de 700
novos casos. Afeta predominantemente o sexo masculino, com
incidéncia de um em trés mil e quinhentos (1:3.500) nascidos
vivos, o sexo feminino ¢ geralmente portador assintomatico
por possuir dois cromossomos X (NASCIMENTO et al,

As distrofias musculares sdo um grupo de patologias genéticas,
consideradas raras, causadas por alteracdes em genes
responsdveis pela formag¢do de proteinas essenciais para o
funcionamento das fibras musculares (BRASIL, 2016). Ha
diferentes tipos de distrofias musculares progressivas, entre
elas, a Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) ¢ considerada
a mais comum, tendo evolu¢do mais rapida do que as outras
(NASCIMENTO et al., 2015). E causada por alteracdes no
gene DMD, que se localiza no cromossomo X, este gene ¢
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2015). Os primeiros sintomas da DMD geralmente comegam a
ser detectados quando a crianga estd no inicio da fase de
deambulagdo, caracterizada por déficit de equilibrio, quedas
frequentes e dificuldade para levantar e saltar devido a
fraqueza na musculatura que acomete inicialmente os
membros inferiores. A fraqueza muscular progride levando a
complicacdes respiratorias e cardiacas, sendo elas, as
principais causas de Obito nestes pacientes (EDUARDO et al.,
2018). Receber diagnodstico de qualquer doenga causa um
impacto na vida da maioria das pessoas, principalmente para
0s pais, ¢ com a DMD nao ¢ diferente. A descoberta do
diagnostico da DMD ¢é um marco profundo na vida da familia,
especialmente das mdes que comumente fazem o papel de
cuidador integral de seu filho portador desta doenga. Por ser
uma patologia degenerativa, com o tempo, as complicacdes da
doenga vdo aumentando em quantidade e gravidade, a
dependéncia fisica se torna uma realidade e ¢ necessaria a
ajuda de pais e/ou cuidadores, além de dispositivos que
auxiliam na realiza¢do de tarefas basicas, como andar, tomar
banho ou até alimentar-se, diminuindo a qualidade de vida do
paciente (LUCCA; PETEAN, 2016). O diagnostico ¢ possivel
com o reconhecimento dos sintomas, solicitacdo do teste de
triagem dosagem sérica de creatinofosfoquinase e
encaminhamento para especialistas capazes de realizarem o
diagnostico definitivo, por meio de analise molecular e/ou
biopsia muscular com imuno-histoquimica. Ainda ndo ha um
tratamento curativo para a doenca. A base do tratamento ¢ a
orientagdo dos familiares sobre a doenga e prognostico,
principalmente sobre a necessidade de um tratamento
preventivo e multidisciplinar para o bem-estar do paciente. As
terapias com corticoides mantem a for¢a pulmonar e fungdo
dos musculos esqueléticos, prolongando o tempo de
deambulagdo e melhorando a qualidade de vida destes
pacientes (KRUK; RASKIN; FERRARI, 2015). Algumas
doencas sdo classificadas como raras por apresentarem baixa
frequéncia na populacdo. Porém, nem sempre as pessoas que
possuem uma doenga rara recebem o diagnostico precoce.
Estas doengas contribuem no aumento da mortalidade e
morbidade, principalmente, a infantil, cujos riscos de
complica¢des evitaveis ¢ mortes decorrentes de diagnostico
tardio podem fragilizar toda a familia da pessoa afetada (LUZ;
SILVA; DEMONTIGNY, 2015). Diante do exposto esse
estudo visa abordar a dificuldade do diagndstico para doengas
raras e valorizar a percep¢do das maes diante do percurso da
busca pelo diagnostico e ao tratamento dos seus filhos.

Assim, dessa forma, a pesquisa com abordagem qualitativa vai
poder captar a relevancia social e as implicagdes que trazem
para a familia de criancas com DMD.Ainda, pode-se
considerar que na constituicdo da familia, o cuidado direto
com a crianga na maioria das vezes, ¢ desempenhado pela mae
(NOZOE, 2015), esta pesquisa teve como objetivo conhecer a
percepgdo das maes de criangas com Duchenne sobre o
percurso do diagnéstico ao tratamento dos seus filhos,
adicionalmente relatar a caracterizagdo das maes de crianca
com Duchenne, investigar a idade do filho quando a mae
recebeu o diagnostico definitivo e conhecer as dificuldades
enfrentadas no cuidado e tratamento dos seus filhos.

MATERIAIS E METODOS

Foi utilizada a abordagem qualitativa. O estudo foi realizado
com maes da Associagdo Maes Duchenne Brasil que residem
no Estado do Maranhdo. As maes foram convidadas a
participar da pesquisa, realizada no dia previamente acordado,
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. A
amostra foi composta por 06 maes de criangas com Duchenne
com faixa etdria de 3 a 14 anos. Para a coleta de dados foram
utilizados dois instrumentos elaborados pela pesquisadora,
sendo a ficha de caracterizagdo das médes e um roteiro de
entrevista semiestruturada.As entrevistas semiestruturadas
foram realizadas utilizando um gravador de audio, onde foram
gravadas com autorizagdo e depois transcritas de maneira
incorruptivel ~para posterior analise, organizacdo e
interpretacdo dos resultados. Os participantes foram
devidamente informados e esclarecidos quanto a importancia e
objetivo da pesquisa esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade
Ceuma sob o N° 3.248.0040 presente estudo pode apresentar
chance de risco de alteragdes emocionais devido as perguntas
da entrevista. Contudo, se a mée se sentisse incomodada e/ou
prejudicada poderia solicitar sua saida da pesquisa a qualquer
momento. O beneficio deste trabalho foi o de divulgar e
informar as pessoas sobre a distrofia muscular de Duchenne,
fazendo-se conhecer as dificuldades enfrentadas na percepgéo
das mdes frente ao diagnostico e tratamento dos seus filhos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo seis mdes de criangas com Distrofia
Muscular de Duchenne.

Tabela 1. Caracterizag¢do das mies de criancas com Duchenne. Sio Luis, 2019

Participantes Idade Estado Civil Local onde reside Grau de instru¢do Renda familiar

Mae 1 42 anos Casada Pago do Lumiar Superior completo Mais de 3 salarios minimos
Mae 2 35 anos Unido Estavel Vila Itamar Médio completo 1 salario minimo*

Mae 3 41 anos Casada Vila Embratel Médio completo 1 salario minimo*

Mae 4 45 anos Solteira Jardim Sao Cristovao Médio completo 1 salario minimo*

Mae 5 25 anos Casada Vila Vitoria Médio completo 1 salario minimo*

Mae 6 33 anos Divorciada Vila Epitacio Cafeteira Médio completo 1 salario minimo*

*Valor do salario minimo ¢ 998,00 reais.Fonte: Dados do préprio autor (2019).

Tabela 2. Caracteristicas das criancas de acordo com depoimentos das maes. Sdo Luis, 2019

Participante  Idade da crianga Idade dos primeiros sintomas Idade do diagnostico definitivo ~ Cuidador
Mae 1 10 anos 9 meses 6 anos Mae
Maie 2 10 anos 3 anos 6 anos Mae
Mae 3 14 anos 9 meses 7 anos Mae
Mae 4 3 anos 1 ano e 4 meses 2 anos ¢ 9 meses Mae
Maie 5 5 anos 8 meses 2 anos e 6 meses Mae
Mae 6 10 anos 1 ano 7 anos Mae

Fonte: Dados do proprio autor (2019).
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As entrevistadas foram identificadas com os nomes mae 1,
maée 2, mae 3, mae 4, mde 5, mae 6. A caracterizacao das maes
foi organizada na Tabela 1, para uma melhor visualiza¢do das
informagdes coletadas.Na caracterizagdo das participantes
verificou-se que as maes tém entre 25 a 45 anos sendo trés
casadas, uma em unido estavel, uma solteira e uma divorciada.
Quanto ao grau de instruc¢do, cinco possuem o ensino médio
completo e uma o ensino superior completo. A renda familiar
de cinco maes é de 1 salario minimo, onde elas ndo exercem
nenhuma fun¢do remunerada, por se dedicarem em tempo
integral ao seu filho, apenas uma mae possui mais de 3 salarios
minimos, apresentando sua profissdo como empresaria. Trés
maes residem na cidade de Sdo Luis, duas no municipio de
Paco do Lumiar ¢ uma na zona rural do Maranhido.Com
relagdo as caracteristicas das criangas, elas apresentaram idade
entre 3 a 14 anos, onde a idade dos primeiros sintomas ficou
entre 8 meses e 3 anos e a idade do diagnostico definitivo entre
2 anos ¢ 6 meses a 7 anos. Onde prevalentemente as maes
assumem o papel de cuidador. A partir da leitura das
entrevistas, os dados foram organizados em categorias ¢ suas
respectivas percepgoes.

Descoberta do diagnostico
Demora do diagnostico

“Sim, foi um periodo de muita demora até o diagndstico
definitivo, nds passamos quatro anos pra diagnosticar, dentro
desses quatro anos, um intervalo que ndés nao procuramos
porque no primeiro diagndstico descartou qualquer tipo de
patologia como se fosse apenas uma falta de estimulo, falta de
estimulacdo dos pais.” (Mde 1). (Informagao verbal).

“Sim, houve muita demora, aos trés anos fui percebendo que
ele caia muito e andava marchando, mas sé aos seis anos veio
o diagnostico definitivo.” (Mae 2). (Informagdo verbal).

“Foi muito demorado o diagnéstico, meu filho desde pequeno
jé apresentava atraso no desenvolvimento, ndo engatinhou, foi
sentar com quase nove meses ¢ andar com quase dois anos,
com seis anos a panturrilha tava muito volumosa, ele caia
bastante e o andar estava diferente, ele ndo conseguia subir e
descer escadas, passei por quatro ortopedistas, mas sé o ultimo
soube me dizer que era Duchenne.” (Mde 3). (Informagdo
verbal).

“Sim, demorou, desde os oito meses ja se desconfiava de ser
uma doenga pelo atraso no desenvolvimento dele, com um ano
e meio ele j& caia bastante, mas s6 aos dois anos e meio que
descobriram que era Duchenne.” (Mde J5). (Informag¢do
verbal).

De acordo com Nascimento et al. (2015) as manifestacdes
clinicas da DMD estdo presentes desde o nascimento e tornam-
se mais evidentes entre os 3 ¢ 5 anos de idade. No presente
estudo as maes relataram que a busca pelo diagnostico
aconteceu apos notarem diferengas no desenvolvimento do seu
filho quando comparados com outras criancas ou quando
alguns sinais evidentes, como o aumento da panturrilha,
quedas frequentes e dificuldades motoras apareceram. A
crianca apresenta fraqueza muscular progressiva, contraturas
articulares e perda da capacidade de deambular, além da
pseudo-hipertrofia da panturrilha e realiza a manobra de
Gowers (ESTEVES et al,, 2018). Com a progressdo da doenga,
a fraqueza muscular leva o paciente a problemas respiratdrios
e cardiacos, onde estas sdo as principais causas de Obito
(EDUARDO et al, 2018).A cerca da percep¢ao das maes

sobre a descoberta do diagnoéstico, todas as maes relataram a
demora no diagnostico.Requerendo algumas vezes exames
complexos e caros, nem sempre disponiveis no SUS, o
diagnostico das doengas raras se torna dificil ¢ demorado, a
maioria dos pacientes s6 recebem o diagndstico correto apos 5-
7 anos de consultas, exames e trocas de médicos, podendo
levar os pacientes a serem submetidos a tratamentos
inadequados até que tenham o diagnostico definitivo, o que
implica em agravos & saide ja comprometida e extensdo do
sofrimento psiquico, além de consideravel aporte de recursos
familiares ou governamentais. Nao ¢ incomum, no caso
brasileiro, o Estado ser processado para que pacientes
garantam o tratamento ou o acesso a drogas de alto custo
(FONSECA, 2014).

Fatores que contribuiram para a demora do diagndstico

“Primeiro o desconhecimento dos médicos a cerca da doenga é
o principal, eles ndo conseguem nem direcionar a gente para
uma pesquisa, procurei muitos médicos. Depois disso, a
dificuldade operacional, ou seja, fazer os exames especificos
para descobrir a distrofia, depois que ja tinha os médicos que
deram mais ou menos uma luz, a dificuldade foi de fazer o
exame aqui, ndo fomos recebidos pelo hospital referencia do
aparelho locomotor, tanto que fizemos o exame em outra
unidade desse mesmo hospital em outra federacdo, no caso em
Fortaleza.” (Made 1). (Informagdo verbal).

“Com 3 anos ele caia bastante ¢ andava marchando, mas
ninguém sabia o que era, entdo acho que o fator principal foi a
falta de conhecimento dos médicos, alguns médicos aqui nao
tem conhecimento da Duchenne, além da dificuldade de acesso
aos exames para o diagnostico.” (Mde 2). (Informagdo verbal).

“Pra mim, pelos médicos ndo saberem dessa doenca e ao
nascimento ndo fazem um exame especifico porque ja tem
tanto exame especifico pra crianga quando nasce. Além da
demora pra conseguir os exames.” (Mde 4). (Informagdo
verbal).

“Sem duvidas o que mais contribuiu foi a falta de
conhecimentos dos médicos, meu filho vinha fazendo exames
desde os oito meses de idade, mas foi descoberto que era
Duchenne com dois anos e meio, a dificuldade em realizar
exames também contribuiu.” (Mde 5). (Informag¢do verbal).

No presente estudo os principais fatores que contribuiram para
a demora do diagnostico descrito pelas maes foram:
desconhecimento dos médicos sobre a doencga e dificuldade em
realizar exames especificos para o diagnostico. Moreira e
Araujo (2009) obtiveram resultados semelhantes aos do
presente estudo quanto a existéncia da demora no diagndstico
definitivo tendo como principal fator relacionado a esta
demora, o desconhecimento médico da doenga, porém difere
do presente estudo quando a maioria dos responsaveis negam
dificuldades em conseguir atendimento com o especialista ou
na realizagdo dos exames complementares.Todas as maies
relatam a busca por diversos médicos e uma mde menciona
que no primeiro diagndstico foi afirmado pelo médico como
sendo apenas uma falta de estimulacao dos pais.

Descoberta da Distrofia

Percepcdo das mdes apos o diagnostico

“Muito dificil, ¢ dificil porque a gente tem uma mudanga
brusca de vida, ou seja, alguns planos que foram feitos a gente
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teve que remodelar e foi muito dolorido, muito dificil
principalmente porque pesa sobre nds a questdo de ser uma
doenga sem cura, mas ndo existe mais isso, porque na verdade
essas questdes, a doenga ¢é tratdvel, ¢ uma condi¢do, a gente
nem pensa em doenga que ndao tem cura, simplesmente uma
condigdo que o acompanhara para o resto da vida, ¢ dificil,
mas a gente consegue, buscando sempre a qualidade de vida
dele, e a dor as vezes aperta porque a gente tem muita
dificuldade de tratamento, de ter profissionais capacitados para
lhe dar com esses pacientes. Todos os tipos de profissionais
n6és temos muita dificuldade, mesmo que seja um
psicopedagogo, médico, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta.”
(Mde 1). (Informagao verbal).

“Foi muito triste, até hoje fico triste.” (Mae 2). (Informagdo
verbal)

“Eu fiquei muito assustada porque nunca tinha ouvido falar e
parece que era um bicho de sete cabegas na época que
descobri, mas depois a gente foi fazendo pesquisas, levando
pra consultar, foi amenizando um pouco, saber de fato como
ela era, que ela ¢ muito agressiva, a gente foi amadurecendo e
tendo a aceitagdo de ter um filho especial e entfo t6 Iutando
junto com as outras maes também em busca de tratamento e
direitos que nossos filhos tem e vamos seguindo em frente.”
(Mde 3). (Informagdo verbal).

“Foi triste, o primeiro impacto foi horrivel, porque o que
conhecia era que com sete anos para de andar, com dez anos
atrofia e quinze anos morre. Nao sabia o que era, ai 0o pouco
que eu li foi isso, ai foi um desespero, conhecendo melhor
vimos que ¢ qualidade de vida e ndo a morte.” (Mde 4).
(Informagao verbal).

“No primeiro momento me senti totalmente abalada, sem chao,
foi um susto pra mim, chorei demais, fiquei triste, mas foi s6
naquele momento, depois eu consegui manter a minha questdo
emocional de novo”. (Mae 5). (Informagdo verbal).

O periodo gestacional envolve um misto de sentimentos que
variam entre a alegria e a idealizacdo de um filho perfeito,
emergindo assim, sonhos e expectativas, em volta do ser que
se imagina. No entanto, em alguns casos os planos e sonhos
acabam sendo diferentes do idealizado apds o diagnostico de
uma doenga rara. (OLIVEIRA; POLETTO, 2015). Para as
entrevistadas o diagnéstico constitui-se como um momento
estressor, descrito como muito dificil, triste e assustador. A
reacdo frente ao diagndstico foi relatada como grande
sofrimento, acompanhada de tristeza, desespero e resignagao.
O sentimento de tristeza foi o mais verbalizado pelas maes
deste estudo. Diante do diagndstico de uma doenga cronica
incuravel, reagdes como estas sdo esperadas ¢ foram descritas
também por Lucca e Petean (2016) em estudo realizado com
pais, demonstrando assim que ambos, pais e maes, sofrem e
reagem de maneira semelhante. Possivelmente esses
sentimentos vivenciados no momento do diagnodstico sejam
ainda mais intensificados devido a doen¢a ser considerada
rara, degenerativa e progressiva. Apesar de considerarem
muito dificil e triste a descoberta da doenga do filho, as maes
relatam que apds conhecerem melhor sobre a DMD, tiram o
foco da triste realidade de terem filhos com expectativa de vida
baixa e passam a focar na busca pela qualidade de vida deles.

Mudancas

“Principalmente no termo de adaptagdo porque a tendéncia €
que eles vao perdendo a locomogdo, entdo a gente teve que

fazer algumas adaptagdes como, por exemplo, ja na nossa
propria construgdo doméstica ja adaptar rampas, enfim
buscando favorecer a locomocgdo dele, aprender a lhe dar com
alguns medicamentos que ele ndo tomava antes e precisou
tomar a partir de entdo. Entdo, tudo nesse sentido.” (Mde ).
(Informacgdo verbal).

“Antigamente ele conseguia se vestir sozinho, hoje ndo
consegue mais. Além da dificuldade de locomog@o.” (Mde 2).
(Informacao verbal).

“Dificuldade na locomog¢ao dele, no caso as coisas que o ele
queria fazer e ndo podia por causa do andar dele, da distrofia, e
também na escola ele ja ndo queria ir porque ele estava com
vergonha.” (Mde 3). (Informagdo verbal).

“Teve muita mudanga, eu digo que comecei a ver a vida de
outra maneira, ndo s6 pro meu lado como méae, mas também o
dele, o bem estar dele como uma crianga porque ele depende
de mim, tenho que ta sempre com ele.” (Mde 5). (Informag¢do
verbal).

Diante das limitagdes decorrentes da distrofia, por ser uma
patologia progressiva, a crianga torna-se cada vez mais
dependente de sua mae e de seus familiares (DARABAS;
COMIM; TUON, 2009). Apds o diagnostico inesperado de
uma doenga rara, a familia passa a sofrer continuas adaptagoes
a fim de suprir as necessidades da crianca. As principais
mudangas relatadas pelas maes estdo relacionadas a
dificuldade na locomogédo e dependéncia do filho, fazendo-se
necessaria adaptagdes nas atividades de vida diaria.

Sobre o cuidador

“Somos nds, os pais. Vamos meando. N6s somos muito unidos
nesta questdo da criacdo dele, de estar com ele.” (Mde 1).
(Informagao verbal).

“Eu e o pai. Mas eu passo todo o dia com ele.” (Mde 2).
(Informacgdo verbal)

“Eu, mas o pai dele e minha m3e me ajudam. Eu, o dia todo,
24 horas por dia.” (Mde 3). (Informagdo verbal).

“Sou eu, em tempo integral.” (Mde 4). (Informagao verbal).
“Sou eu, o dia todo.” (Mde 5). (Informagdo verbal).

“Sou eu, mas o pai me ajuda também.” (Mdae 6). (Informag¢do
verbal).

A sociedade reserva a mulher o papel de -cuidadora,
acarretando uma sobrecarga materna no processo do cuidado,
somada a esta questdo o vinculo afetivo pode justificar
também o protagonismo materno no ato de cuidar (PINTO et
al., 2016). Essa sobrecarga influencia na qualidade de vida,
onde ansiedade, depressdo e estresse t€m sido descritos em
pais de criangas com Duchenne (MOURA et al., 2015). Nos
relatos das maes, foi possivel identificar que os cuidados com
a crianga s3o prioridade em seu cotidiano. Todas as maes
dedicam integralmente seu dia ao filho, mas relatam a ajuda do
pai ou de outro membro da familia. E necessario ressaltar que
a dedicagdo integral ¢ a centralizacdo do cuidado assumido
pela made, pode gerar importantes repercussdes fisicas e
mentais (PINTO ef al.,, 2016). A trajetoria de doengas cronicas
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pode ter grandes efeitos sobre o cuidador, o que deixa claro a
necessidade de manter o seu bem-estar ¢ uma vida saudavel
para ofertar cuidados ao familiar necessitado. Dessa forma, a
avaliagdo da qualidade de vida do cuidador torna-se relevante
para que o profissional de saide conhega suas necessidades,
trace metas e programe agdes minimizando os aspectos
negativos do processo de cuidar. As publicagdes referentes a
cuidadores de pacientes com DMD n#o analisam a evolugéo da
qualidade de vida conforme a progressdo da doenga. O cuidado
prestado ¢ estressante e pode afetar o cuidador conforme o
paciente se torna mais dependente. A maioria dos estudos ¢
voltada para a qualidade de vida dos pacientes com DMD,
sendo restritas as publicagdes com cuidadores familiares. O
impacto da doenca na funcdo familiar ¢ grande em termos
emocionais, ¢ a tensdo vivenciada pelos cuidadores esta
intrinsecamente relacionada aos pacientes. Portanto, um
agravamento da qualidade de vida ou do quadro clinico das
criancas estd associado a um maior impacto emocional nos
pais (OLIVEIRA et al., 2018).

Tratamentos

“O tratamento que ele faz é com medicamentos, fisioterapia
motora e respiratoria. A fisioterapia ele faz desde que foi
diagnosticado com 6 anos, entdo ha 4 anos.” (Mde I).
(Informagao verbal).

“Ele faz fisioterapia  motora,
fonoaudiologia e com o
(Informagdo verbal)

terapia
psicopedagogo.”

ocupacional,
(Mae 2).

“Ele faz fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional ha 1
ano.” (Mde 3). (Informagao verbal).

“Fisioterapia motora, Terapia Ocupacional, Fonoaudidlogo e
Psicologo porque ele estd com uma fala de morte perguntando
“eu vou morrer, mamae?” eu digo “ndo”, tudo pra ele é isso
agora.” (Mae 4). (Informagdo verbal).

“Fisioterapia motora, Terapia Ocupacional, Fonoaudi6logo,
Psico6logo ha um ano e meio.” (Mde 5). (Informagdo verbal).

A DMD por ser uma doenga de rapida evolugdo, o objetivo do
tratamento ¢ o retardo dessa doenca realizado através do
atendimento multidisciplinar, visando a qualidade de vida e o
bem-estar desses pacientes. (ARAUJO et al,, 2018). A
maioria das maes relatam que o tratamento do seu filho ¢
realizado com fisioterapeuta, fonoaudidlogo, psicologo e
terapeuta ocupacional, apenas uma mée relata que o tratamento
do filho ¢ somente com medicamentos e fisioterapia.

Consciéncia da crianca sobre a distrofia

“Sim, porque noés conversamos com ele sobre tudo. Ele
também percebe que em alguns espagos ele estda excluido
devido a falta de acessibilidade, entdo ele prefere nao sair de
casa” (Mae 1). (Informagdo verbal).

“Bem pouco, a mente dele ainda é de uma crianga pequena.”
(Made 2). (Informagado verbal).

“Sim, ele ja aceitou, tanto que quando ele comegou a andar
muito devagar ele mesmo ja pediu a cadeira de rodas, porque
acho que vai sentindo o andar, vai pesando e a panturrilha dele

tava muito volumonosa, mas na escola ele ja nao queria ir por
vergonha.” (Mde 3). (Informagdo verbal).

“Nao tem, o que ele fala é porque eu fico com medo dele cair e
digo “ndo vai cair meu filho”, ai ele diz “mas ndo t6 tomando
remédio ¢ pra ndo cair?”, até agora ndo da pra assimilar
muito.” (Mde 4). (Informagdo verbal).

“Nédo, mas aos poucos vou introduzindo que ele tem um
probleminha na perninha, de fraqueza.” (Mde 5). (Informagdo
verbal).

Segundo Santos e Vicente (2018) a DMD traz intimeras
repercussoes funcionais, interferindo nas atividades fisicas e
sociais das criancas, podendo estar relacionadas com a
progressdo da doenca, com a variedade e o tipo de atividade
praticada. As criangas com DMD apresentam inicialmente,
dificuldade em sentar, levantar e caem com frequéncia e com a
progressdao da doenca passam a ndo conseguir mais subir
escadas, correr, saltar ¢ deambular, ficando confinado em uma
cadeira de rodas. O confinamento a cadeira de rodas devido a
perda da marcha, além de agravar deformidades na coluna e
membros inferiores, interfere na independéncia funcional e
autoestima do paciente (OLIVEIRA et al., 2018). A maioria
das maes relatam a pouca ou nenhuma consciéncia do filho
sobre sua patologia, apenas duas maes relatam a total
consciéncia de seus filhos, onde os mesmos apresentam
sentimentos de exclusdo e vergonha por suas limitagdes
levando-os ao desejo de se ausentar do ambito social. Em
muitos casos a dificuldade de locomogdo sempre vem
acompanhada de uma depressdo psicologica, porque esta fase
associa-se a perda da independéncia pessoal (KRUK;
RASKIN; FERRARI, 2015).

CONCLUSAO

Os resultados desta pesquisa indicam que as méaes enfrentam
dificuldades na trajetoria percorrida em busca do diagnostico
do filho, passam por diversos profissionais e a confirmagio
diagnostica ocorre tardiamente. Apos isso vem as dificuldades
na busca por tratamentos e na luta por direitos dos seus filhos.
Se mostrando necessario desenvolver agdes voltadas para o
conhecimento da populacdo em geral sobre a distrofia
muscular de Duchenne como: Palestras que abordem a DMD,
a importancia do diagndstico precoce e as implicagdes que a
demora do diagnéstico acarreta na vida dos pacientes,
construir uma cartilha apontando caracteristicas da doenga,
sinais e sintomas e exames para o diagnostico. As limitagdes
deste estudo foi por se tratar de uma doenga rara, reduzindo
assim o nimero de participantes, além de apresentar poucas
abordagens em pesquisas.
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