Importancia da Psicologia clinica nos cuidados multidisciplinares em Displasias Osseas

As displasias 6sseas sao um grupo muito diverso de mais de 700 tipos distintos
de condigGes genéticas raras, que originam alteragdes significativas no
desenvolvimento do esqueleto e cuja caracteristica mais visivel, tipicamente, é a baixa
ou extrema baixa estatura (proporcionada ou desproporcionada). Para além da
restricdo do crescimento, sdo experiéncias comuns as deformagdes Osseas, as
restricdes na mobilidade e a dor, que tendem a agravar-se com o envelhecimento,
podendo requerer tratamento cirurgico, ao longo do desenvolvimento da pessoa. As
pessoas com displasia dssea podem ter de enfrentar complicacdes médicas —
musculares, ortopédicas, respiratdrias, neuroldgicas e imunoldgicas, por exemplo —
gue requerem um acompanhamento clinico multidisciplinar de grande proximidade,
ao longo de toda a sua vida.

Adicionalmente, as pessoas com displasia dssea enfrentam desafios no seu dia-
a-dia que resultam da falta de adaptacdes e acessibilidades (e.g., aceder a uma caixa
multibanco, entrar num autocarro, conduzir o seu préprio carro) e que condicionam a
sua autonomia.

Na esfera social, pela sua raridade e evidente distincdo fisica, as displasias
6sseas evocam, frequentemente, curiosidade e surpresa. Ndo é invulgar as pessoas
com displasia éssea relatarem experiéncias de atencdo indesejada, abuso verbal e
fisico, inseguranga em publico, ridicularizagao e discriminagdao, em diversos contextos

sociais (Shakespeare, Thompson & Wright, 2010).

A focalizacdo exclusiva nos aspectos biomédicos da doenca pode levar as
equipas clinicas a atribuirem menor pertinéncia as necessidades psicoldgicas destes
pacientes e as das suas familias. Porém, o paradigma biopsicossocial, abordagem que
se tornou universalmente subscrita e adoptada pela Organizacdo Mundial de Saude,
impde uma reflexao e intervencdo sobre a saude que inclui reconhecer que aspectos
bioldgicos, psicoldgicos e sociais interagem de forma interdependente para a manter

ou prejudicar. Deste modo, os factores psicoldgicos e emocionais ndao podem ficar de



fora do ambito dos cuidados de saude.

No contexto particular das displasias dsseas, ha vivéncias tipicas e comuns que
podem colocar criancas e adolescentes em risco, ou com necessidade de atender as
suas necessidades psicoldgicas, como forma de prevencado de psicopatologia ou
experiéncias mais adversas do ponto de vista psicolégico e emocional.

Nomeadamente:

- As displasias 0sseas sdo doencas cronicas

A doenca crdnica é um potencial stressor que exige da crianga e da familia respostas a
situacdes que ameagcam o seu equilibrio e que desafiam quer as suas competéncias
guer a sua capacidade para lidar com a frustracdo e o sofrimento (Santos & Barros,
2015). A maioria das criancas e adolescentes com condicdes de saude crénicas tém a
sua qualidade de vida prejudicada e estdo em risco de desenvolver problemas de
internalizacdo e externalizacdo. No caso particular das criancas com baixa estatura, ha
evidéncias que sugerem que estas estdo em maior risco de desenvolver problemas de

internalizagdo (Quitmann et al., 2016)

- Lidar com os desafios sociais de ter uma condicao fisica visivelmente distinta

As pessoas com caracteristicas fisicas visivelmente diferentes da norma sao,
frequentemente, alvo de curiosidade. A baixa (ou extrema baixa) estatura associada as
displasias 6sseas é uma caracteristica fisica muito evidente, imediatamente
identificavel e que atrai a atencdo e o interesse dos outros. Apesar de indesejada, essa
atencdo é inescapavel (Shakespeare, Thompson & Wright, 2010). Por essa razdo, é
importante ajudar as criancas com displasia dssea a sentirem-se preparadas, desde
cedo, para lidar com as questdes, os olhares e os comentarios das outras pessoas. Os
pais e os profissionais que interagem com a crianga no seu dia-a-dia tém um papel
muito importante nessa tarefa.

Também na adolescéncia estes temas ganham destaque. A adolescéncia é uma fase de
grandes mudancas durante a qual as principais tarefas serdo desenvolver a autonomia
e construir uma identidade individual. A medida que alteracdes fisicas, cognitivas,
emocionais e sociais importantes vao ocorrendo, os adolescentes vdao ganhando mais

consciéncia sobre si mesmos, sobre as suas diferencas e também sobre a forma como



sdo vistos pelos outros. Simultaneamente, vao procurar tornar-se mais independentes
dos pais e envolver-se mais profundamente com o mundo e os outros a sua volta,
especialmente com as pessoas da mesma idade e com os mesmos interesses, cuja
opinido passa a ser extremamente importante. O desejo de se ser aceite e visto como
um igual, e de poder ter acesso as mesmas experiéncias e oportunidades sociais que os
outros adolescentes, é intenso. Se por um lado os adolescentes com displasia dssea

vao procurar afirmar-se como jovens iguais aos outros - com 0s mesmos interesses,
desejos e anseios -, por outro, terdao pela frente a tarefa de encontrar dentro da sua
identidade um lugar positivo para a sua diferenca fisica (Kriegsman & Palmer, 2013).
Nesse processo, poderdo encontrar dificuldades em aceitarem-se a si mesmos, a sua
altura, o seu corpo e as consequéncias de se ser diferente fisicamente (Adelson, 2005).
Neste periodo, os stressores experienciados pela maioria dos seus pares podem ser
exacerbados pela condicdo fisica destes adolescentes, bem como por novas barreiras

sociais (Thompson, Shakespeare and Wright, 2008).

O psicélogo no contexto multidisciplinar da equipa clinica e hospitalar
responsavel pelas displasias dsseas pode actuar no contexto de diagndstico e avaliagao,
na intervengao e tratamento, e de consultoria aos outros profissionais que integram a
equipa (Wahass, 2005). Pode também actuar, nomeadamente, através do
aconselhamento antecipatdrio, que consiste na disponibilizacdo de informacdo as
familias sobre o que devem esperar relativamente a saude e ao desenvolvimento das
criangas e o que podem fazer para os promover.

Ha tarefas de adaptacdo parental a doenca crénica pediatrica, nomeadamente
a gestdo da doenca e do tratamento, a relagdo com servicos e profissionais, o apoio e
educacdo da crianca e a manutencdo do equilibrio pessoal e familiar, que podem
beneficiar do acompanhamento e intervencdo de um psicdlogo (Santos & Barros,
2015).

Conclusao:

Apesar de as displasias dsseas estarem associadas a complicacbes

multisistémicas ao longo da vida, muitos pacientes sdo capazes de se adaptar funcional

e psicologicamente. Porém, reconhecendo que existem diversos factores que colocam



estes pacientes em risco, quanto mais facilitado estiver o acesso a apoio psicoldgico,
mais se acredita que possam haver beneficios.

Reconhecer os desafios, bem como os factores de risco e de protecc¢do da
saude destes pacientes, pode levar a que os clinicos que os acompanham saibam
identificar necessidades de acompanhamento psicoldgico, de forma a promover uma
maior resiliéncia e a prevenir o aparecimento de psicopatologia.

Factores de risco e de resisténcia explicam o bom ajustamento psicolégico das
criangas com baixa-estatura a sua condigdo fisica. Os principais factores de risco
incluem a satisfacdo da crianca com a sua altura, a etiologia da sua baixa-estatura, a
tendéncia que as pessoas no ambiente da crianca tém para a tratar como se ela fosse
mais nova do que é e o stress psicossocial relacionado com ser vitima de gozo.
Factores de resisténcia importantes incluem o temperamento da crianca, o suporte
familiar e as estratégias de coping (Erling, 2004).

Um psicélogo pode intervir em diferentes destes dominios, contribuindo, por
exemplo, para a crianga e os pais resignificarem a sua condi¢do de saude, para apoiar
os pais a lidarem com tarefas como comunicar com os profissionais de saude, a
tomarem decisdes em relagdao a questdes de saude da crianga, a compreenderem e a
aceitarem a condicdo clinica da crianca e, em determinados casos, a aprenderem a
lidar com processos de tratamento, mantendo a possivel estabilidade familiar e
emocional.

Adicionalmente, e de uma forma geral, as criangas com baixa estatura e os seus
pais consideram os aspetos sécioemocionais como o0s mais importantes na sua
adaptacdo a sua condicdo de saude, de modo que as intervencdes para melhorar a
qualidade de vida relacionadas com a saude devem ter como alvo estes tépicos sociais
e emocionais (Sommer et al., 2017). O psicélogo clinico pode dar um contributo muito

valioso no acompanhamento desses aspectos.
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