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SOBRE £ REACCAO DAS OUIRAS PIESSOAS A
CONPIGAO FISECA DO SEY FILAO
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E DURANTE A ADOLESCENCIA, COHO POSSO AJUBDAR O GIEV
FILHO?

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 alterag0es fisicas, cognitivas, emocionais
e sociais importantes vao ocorrendo, os adolescentes vao ganhando mais consciéncia sobre si mesmos,
sobre as suas diferencas e também sobre a forma como sao 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
opinidao 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, € intenso.
Assim como passa a ter elevada importancia a aparéncia exterior. Preocupacdes com a atractividade fisica
e sexual acentuam-se nesta fase.

Se por um lado os adolescentes com
displasia d6ssea vao procurar afirmar-se como
jovens iguais aos outros - com 0S mMesmos
interesses, desejos e anseios -, por outro, terdo
pela frente a tarefa de encontrar dentro da sua
identidade um lugar positivo para a sua
diferenca fisica (Kriegsman & Palmer, 2013).
Nesse processo, poderao encontrar dificuldades
em aceitarem-se a si mesmos, a sua altura, o
seu corpo e as consequéncias de se ser
diferente fisicamente (Adelson, 2005).

"Porqué eu?! Sera que alguém vai gostar de
mim? Serd que alguma vez vou ter umy/a
namorado/a?”.

Fotografia de um grupo de jovens modelos com displasia
ossea. Primeira coleccdo Primavera/Verdo da marca
alemd AUF AUGENHOEHE, criada em exclusivo para

pessoas com displasia ossea.

Nem sempre os adolescentes partilham estas
preocupacdes com 0s pais €, por isso, € muito
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https://www.aufaugenhoehe.design/
https://www.amazon.com/Just-One-Kids-Disability-2013-04-23/dp/B01A0BREAW

importante cultivar ambientes seguros (dentro e
fora da familia) nos quais os jovens se sintam a
vontade para falar sobre os seus sentimentos e as
suas preocupacoes, incluindo questbes sobre a
sua sexualidade. Falar sobre sexualidade é muito
mais do que falar sobre sexo e sobre o nosso
sistema reprodutor. Deve incluir, também, a
forma como nos sentimos em relagdo ao nosso
corpo e a nossa identidade. A maneira mais ou
menos positiva como nos vemos pode contribuir
profundamente para a nossa capacidade de
formar relacdes saudaveis e satisfatdrias com os
outros (Cash & Fleming, 2002). Por exemplo,
alguém que tenha uma imagem de si mesmo
pouco saudavel pode pensar que ndao merece
estar em relacdes nas quais é tratado com
respeito e consideracao.

As pessoas com displasia 0ssea tém a mesma
necessidade de construir relagbes proximas e
intimas com outras pessoas. E importante, por
isso, equipa-las com informacdao  sobre
comportamentos sexuais responsaveis e apoia-las
a tomarem decisOes informadas e saudaveis no
que diz respeito a sua vida sexual (Zamboni,
2018).

Nunca é demais sublinhar a importancia do
apoio incondicional da familia e da comunicacao
aberta e franca entre pais e filhos, em particular
sobre 0s aspectos emocionais das suas vivéncias.
E importante reconhecer que ndo ha emogoes
"boas" e emogles "mas". Todas as nossas
emocdes sao Uteis, tém um propdsito e servem
para nos dar informacao importante, sobre nds e
sobre o que nos rodeia. Nao sao as emogoes em
si que sdo problematicas; a forma como lidamos
com elas é que pode favorecer ou dificultar a
nossa adaptacao a determinada situagao.

N3o é possivel viver sem sentir emocgoes que
nos causam desconforto. Elas fazem parte da
experiéncia de ser humano e contribuem
também para o nosso crescimento. Tentar
ignora-las ou fazer com que desaparegam pode
ter o efeito oposto e torna-las ainda mais
intensas. Quando estamos convencidos de que
nao é bom sentir determinadas emocdes ou que
elas sdo sinal da nossa fraqueza, podemos
sentir-nos culpados e envergonhados. Podemos
isolar-nos e passar a acreditar que somos 0s
Unicos no mundo com determinado problema.

Enquanto pai, considere partilhar com o seu
filho as suas proprias histérias e experiéncias
dificeis. Ao fazé-lo, estara a transmitir-lhe uma
mensagem importante: a de que partilhar as
nossas emocoes significa que somos fortes o
suficiente para nos permitirmos sentir mais
vulneraveis. Ao mesmo tempo, estara a mostrar
ao seu filho que ele nao esta sozinho.

A partilha emocional entre pais e filhos
permite aos mais novos observarem como é que
as pessoas importantes na sua vida resolvem
situagOes dificeis. Isto ajuda-los-a a descobrirem
formas mais saudaveis de aceitar e lidar com as
suas emocdes, e a desenvolverem a sua
resiliéncia.

Os pais que se disponibilizam para escutar
as preocupacdes, 0s receios e os desejos dos
seus filhos, estao em melhor posicao para os
ajudar (Ablon, 2002).

= 8z PRECISAR DI FALAR COLY
Ukt PROFISSIOWAL?

Durante o desenvolvimento do seu filho, pode
sentir necessidade de ter mais orientagao ou apoio
emocional. Os psicdlogos tém formacdo para
ajudar as criangas e os jovens com condigoes de
saude crdnicas (como € o caso das displasias
0sseas), assim como para ajudar as suas
familias. A ANDO ja tem disponivel no seu site
uma lista de servicos de Psicologia com 0s quais
poderd contactar (essa lista permanece em

actualizagao).



https://www.epilepsybehavior.com/article/S1525-5050(02)00543-7/fulltext
https://www.andoportugal.org/apoio-psicologico-e-emocional/

PARA CONCLULR

As relagOes sociais sao centrais para o bem-
estar dos adolescentes. Por essa razdao, os pais
devem encorajar o mais possivel o convivio com
outros jovens e a participagao dos seus filhos em
actividades sociais. Conhecer outras criangas e
jovens com as mesmas caracteristicas e vivéncias
pode ser um passo na construgao de uma
identidade ainda mais positiva.

Adolescentes com e sem displasia ossea, participantes
do campo de férias da Fundacdo ALPE (Espanha),
edi¢do de 2016

Criangas e jovens com e sem displasia ossea,
participantes do campo de férias da Fundacdo ALPE
(Espanha), edicdo de 2018

E importante reconhecer que embora
tenham experiéncias em comum, cada crianga,
jovem e adulto com displasia dssea, e respectiva
familia, terd um percurso de vida Unico e
singular.

As sugestOes que aqui foram sendo deixadas
ndo sdo as Unicas estratégias possiveis para
lidar com os desafios sociais que pais e filhos
virdo a encontrar. Pretendem apenas ser mais
um recurso, que pode ser partilhado com o
resto da familia, amigos e a equipa escolar.

Possamos todos continuar a  partilhar
conhecimentos, testemunhos e experiéncias
para o maximo beneficio das pessoas com
displasia dssea e das suas familias.

2 ESSA A MISSAO PA ANDO.
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