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TODO O MUNDO E DIFERENTE,
NINGUEM E PERFEITO

“Toda a gente é diferente; ninguém é perfeito.”

Se olhares a tua volta, verds criangas que tém problemas nos olhos e que
usam Oculos; outras, que ouvem mal; algumas ha que nao falam como toda a
gente (que ga-ga-gaguejam, por exemplo); e ha as pequenas e muito, muito
grandes, e magras e muito, muito gordas ou muito magras.



Toda a gente é diferente; ninguém é perfeito.
Mas falemos de ti. Em que és tu diferente?
Em que ndo és perfeito?

Bom, é que também ha criancas que correm
mais devagar do que as outras. Isso fa-las
demorar mais tempo, mas conseguem fazer
0 que querem. As suas pernas nao sao muito
robustas, tém dificuldade em correr, saltar,
subir escadas ou mesmo em estar de pé
guando estdo a brincar.

A isso chama-se fraqueza muscular e vem de uma doenca chamada miopatia.
E 0 que tu tens, e essa é a tua maneira de ser diferente, a tua maneira de ndo
ser perfeito.

O QUE SE SABE SOBRE A MIOPATIA?

Sabe-se que é uma doenga que atinge os meninos e que, aos poucochinhos,
toma conta da for¢a muscular, primeiro nas pernas. Sabe-se que ninguém tem
culpa que ela surja. Sabe-se que ndao provoca dores. Sabe-se que em todo o
mundo ha criangas com a mesma doenga que tu e que em todo o mundo ha
médicos que trabalham para encontrar o remédio.

Um dia, a fraqueza muscular vai ter um remédio e ser finalmente vencida.

Mas também se sabe que a miopatia ndo
altera em nada as tuas outras capacidades:
podes ver, ouvir, sentir, ter o prazer do
paladar, falar, engolir, apalpar, rir, tdo bem e,
as vezes, até melhor do que as outras
criangas.

Sabe-se que a miopatia ndo te impede de
reflectir, de pensar, de estudar, de sonhar, de
amar, de fazer projectos, de aprender (alguns
dos meninos mais inteligentes que conheco
tém miopatia). Ao crescerem, as criangas
atingidas por miopatia sdo perfeitamente
capazes de prosseguir os estudos que lhes
interessarem.




Entdo, mesmo que ndo corras, ndo caminhes
como os outros, ha uma porgao de coisas que
podes fazer tdao bem como eles: ler, escrever,
coleccionar coisas, praticar jogos de mesa,
fazer e ouvir musica... E porque ndo tornares-
te um campedo de computador?

Ser-se bom aluno e bom companheiro nao
depende da forca nas pernas! Agora ja podes
compreender que toda a gente é diferente e
gue ninguém é perfeito.

Mas o facto de se ser diferente e de cada um
ter os seus portos fracos nao significa que nao
se possam ter também pontos fortes.
Se isto é verdade para toda a gente, se é
verdade para as criangas miopatas, entdo
também é verdade para ti.

O QUE PODES FAZER APESAR DA MIOPATIA?

Podes pensar que um menino com
miopatia ndo poderad levar uma vida
activa. Pois olha, ndo é bem assim.
Conheco uma criangca miopata que
publica um jornal, uma outra que
anima uma emissdo de jazz numa
radio local e uma outra ainda que é
apaixonada por desporto.

Achas que uma criangca miopata nao
pode ser precisamente de um caso
desportista? Pois bem; eu sei
precisamente de um caso desses.

Num desporto ndo ha sé os jogadores; ha também os directores de equipa, os
treinadores e os apoiantes.

O rapaz de quem vos falo é treinador de uma equipa de futebol. Assiste a
todos os desafios e o seu papel é de tal forma importante que a equipa ja ndo
o dispensa. Estes dois meninos estdao numa cadeira de rodas.




Bem. Mas o que é preciso fazer quando se comeca
a ter dificuldade em caminhar e o médico disse que
era miopatia?

Em primeiro lugar, o papa ou a mama vao-te dar
um banho quente todas as manhas; isso vai-te dar
energia para o dia que vem. Mas atencdo: se a
agua estiver muito quente, o banho pode tornar-
se, pelo contrario, cansativo. Entdo, quem pode
dizer aos teus pais quando a 4gua estd boa és tu.

E, além disso, o banho vai-te p6r todo limpinho. Isso parece estUpido, mas para
os teus companheiros é muito importante. E como lavar os dentes com
regularidade. (Também tu preferes as pessoas asseadas e sorridentes, nao
preferes?)

Em seguida, vais ter um fisioterapeuta, isto é, alguém que se vai tornar muito
importante na tua vida e que, portanto, tem de ser escolhido com muito
cuidado.

E ele quem te vai ajudar a fazer o que for preciso para estares em forma. Ele
vai-te massajar suavemente o corpo todo, movimentar-te as pernas, os bragos,
as maos, 0 pesco¢o, para te sentires bem descontraido.

Também te vai ensinar a respirar. Achas que sabes, que toda a gente sabe?
Pois olha que ndo. O terapeuta vai-te explicar que a maioria das pessoas
respira mal.

Ele vai-te explicar muito mais coisas: por exemplo, que existem botas especiais
que deves calcar enquanto dormes e que te vdo fazer bem aos pés e aos
joelhos.



Quando te for muito dificil caminhar,
poderas usar uns aparelhos que serdo um
pouco como musculos substitutos e que
vao tornar as tuas pernas mais robustas.
Eles vao ser feitos expressamente para ti.
Devem ser leves, confortaveis, faceis de
por e de tirar; e, debaixo de umas calgas,
quase nem se véem.

Tu poderas caminhar melhor e os teus
musculos fatigar-se-d0 menos. Hd montes
de gente que tem aparelhos auxiliares: por
exemplo, esta claro, quem usa dculos, mas
também os que tém uma pilha para ajudar
0 coragdo ou 0s que precisam de um
aparelho para ouvir.

No teu caso, sdo os aparelhos de marcha.

Sabias que houve um certo Presidente dos
Estados Unidos que usava aparelhos nas pernas?
Chamava-se Franklin D. Roosevelt e ndao podia
caminhar nem estar de pé sem eles. Usou-os
durante o seu mandato.

Eu ndo te disse que toda a gente era diferente e
gue ninguém era perfeito?

E se achas que, mesmo com aparelhos, nao
consegues caminhar com rapidez suficiente para
brincares com os teus colegas, podes servir-te
de uma maquina engragadissima que se chama
cadeira eléctrica, e, entdo, vamos ao gato-e-ao-
rato, vamos as escondidinhas!




Desta vez, tu vais ser o mais forte! Com essa maquina, podes ir a escola,
estudar com os teus amigos, ajuda-los e até fazer corridas. Mas, tal como
todos os outros meninos que tém que aprender a viver e a movimentar-se em
cima dos pés e das pernas, também tu tens que fazer o mesmo com a tua nova
maquina e ter cuidado quando brincares para nunca te magoares.

Vés como eu tinha razdo?

COM QUEM LUTAR CONTRA A MIOPATIA?

Justamente porque toda a gente é diferente e ninguém é perfeito, ha pessoas
cuja profissdo é ajudar aqueles que sdo diferentes.

Os médicos e os fisioterapeutas, evidentemente, mas também os psicélogos,
os assistentes sociais ou os terapeutas funcionais. Os seus nomes s3o um
pouco complicados, mas has-de ver que toda essa gente tem algo de
importante para te oferecer...



Com efeito, a sua profissdo consiste em tudo fazer para que te sintas tdao bem
qguanto possivel.

Como com os teus pais, poderas fazer-lhes todas as perguntas que te afligem,
porque a verdade é que nem sempre tem piada ser-se diferente; todas as
pessoas que sdo diferentes, que ndo sdo perfeitas, tém momentos de
incerteza e de cdlera; isso também vai acontecer contigo e sé te fard bem se
puderes desabafar com alguém.

A melhor maneira de uma pessoa se libertar do que a aflige é falar sobre isso
com alguém préximo, como o pai ou a mae, o melhor amigo, mas também,
talvez, o terapeuta ou o psicdélogo.

Mas o que também te podera ajudar é tentares ser o melhor em dominios que
te sdo acessiveis, quereres sempre fazer qualquer coisa, conhecer coisas
novas.

E como para o rapaz de quem te falei agora mesmo e que é desportista: nio é
por ndo poderes correr no campo de futebol que ficas impedido de aprender,
de saber as regras do jogo, de conhecer os jogadores, a classificacdo das
equipas no teu pais, no teu continente, no mundo inteiro.

Toda a gente é diferente, ninguém é perfeito, mas tu ndo estds sozinho. Ha
muita gente como tu. Ha muita gente que te ama como tu és.



Esta publicacdo foi elaborada segundo uma brochura do Dr. Irwin Siegel,
director de dois servigcos especializados do MDA de Chicago (Centro Médico da
Universidade de Illinois e Memorial Hospital Louis A. Weiss) e co-director de
uma terceira especialidade.
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Esta brochura tem por fim ajudar os pais a falarem com os seus filhos sobre a
miopatia.
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