LIGIA ZUPPI DA CONCEICAO SUZIGAN

“AVALIACAO DAS HABILIDADES SOCIAIS NA
SINDROME DE TURNER?”

CAMPINAS
Unicamp

2008



LIGIA ZUPPI DA CONCEICAO SUZIGAN

“AVALIACAO DAS HABILIDADES SOCIAIS NA
SINDROME DE TURNER”

Tese de Doutorado apresentada a Po6s-Graduagdo da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade
Estadual de Campinas, para obtencdo do titulo de
Doutor em Satde da Crianca e do Adolescente, drea de

concentracdo em Sadde da Crianga e do Adolescente

ORIENTACAO: PROF* DR*. ANDREA TREVAS MACIEL-GUERRA

CO-ORIENTACAO: PROF. DR. ROBERTO BENEDITO DE PAIVA E SILVA

CAMPINAS
Unicamp

2008

iii



FICHA CATALOGRAFICA ELABORADA PELA

BIBLIOTECA DA FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS DA UNICAMP
Bibliotecario: Sandra Lucia Pereira — CRB-8% / 6044

Suzigan, Ligia Zuppi da Conceicao
Su99a “Avaliagdo das habilidades sociais na Sindrome de Turner” / Ligia
Zuppi da Concei¢do Suzigan. Campinas, SP : [s.n.], 2008.

Orientadores : Andréa Trevas Maciel-Guerra, Roberto Benedito de
Paiva e Silva

Tese (Doutorado ) Universidade Estadual de Campinas. Faculdade
de Ciéncias Médicas.

1. Sindrome de Turner . 2. Estatura. 3. Aspectos psicossociais.
I. Maciel-Guerra, Andréa Trevas. II. Paiva e Silva, Roberto
Benedito de. III. Universidade Estadual de Campinas. Faculdade de
Ciéncias Médicas. IV. Titulo.

Titulo em inglés : Validation of social skills in Turner Syndrome women

Keywords: « Turner Syndrome
« Stature
* Psychosocial aspects

Titulacao: Doutor em Saude da Crianca e do Adolescente
Area de concentracao: Saude da Crianca e do Adolescente

Banca examinadora:

Profa. Dra. Andréa Trevas Maciel-Guerra

Profa. Dra. Angela Maria Spinola e Castro

Profa. Dra. leda Theresinha do Nascimento Verreschi
Prof. Dr. André Moreno Morcillo

Profa. Dra. Maria Tereza Matias Baptista

Data da defesa: 18 - 02 - 2008



Curso de Pos-graduacio em Saiide da Crianca e do Adolescente da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas.




DEDICATORIA

A todas as mulheres portadoras da sindrome de

Turner, e em especial aquelas que tornaram possivel

este estudo.

As pessoas mais especiais da minha vida: meus pais

Wilson e Vera, meu irmdo Luis e meu filho Jilio.

Vil



AGRADECIMENTOS

A querida Prof* Dr* Andréa Trevas Maciel Guerra, pela orientacdo criteriosa,
disponibilidade, dedicacdo e confianca em mim depositada, a minha mais profunda

gratiddao. Para mim, um exemplo de efici€ncia e delicadeza em perfeita harmonia!

Ao Prof Dr Roberto Benedito de Paiva e Silva por todos os questionamentos e

diretrizes que tanto contribuiram para a realizacdo deste trabalho.

A Prof* Dr* Sofia Helena Valente de Lemos Marini que me levou a conhecer a
sindrome de Turner, pela oportunidade de desenvolver este estudo e por todas as valiosas

sugestoes.

As pacientes e familiares, que gentilmente aceitaram fazer parte do estudo e

assim o tornaram possivel.
Ao CNPq, pelo apoio financeiro.

Aos meus queridos pais, Vera e Wilson, que abriram todos os caminhos que me

conduziram até aqui, pelo imenso carinho, apoio e incentivo que sempre me dedicaram.

Ao meu filho Jilio, que do alto de seu primeiro ano de vida me ensina as mais
belas licdes! Meu maior orgulho e a mais perfeita tradu¢do de amor incondicional e

felicidade.

Aos meus amigos mais proximos, que se fizeram presente neste percurso, pelo
incentivo, paciéncia, alegria e deliciosos momentos juntos: Alexandre, Carolina, Fernanda,

Helena, Josi e Nivea.

E a todos aqueles que contribuiram direta ou indiretamente para a realizagdo

deste trabalho.



SUMARIO

PAG.

RESUMO.......oo ottt ettt e e e e e st e e s bae e e sbeeessbeeessseesnnseeennnes Xxi
ABSTRACT ...ttt sttt st ae e saeen XXV
1- INTRODUGAO. ...t 29
1.1- Sindrome de TUINET ................ccoeiiiiieriieieeieie et 31
1.1.1- ASPECtOS CILOZENELICOS. ....eeeruvreeriireeriieeriieeenireeeireeeireesieeesieee s 31
1.1.2- ASPECtOS CHINICOS. ..c.uviiiiiiiieiienieeieeeteee et 32
1.1.3- ASPectos PSICOIOZICOS. .....ccovuueiiririiaiieeeiieeeite ettt 37
1.1.3.1- O impacto da baixa estatura..........ccecceeeeveeennireeniieeenneennne 37
1.1.3.2- O impacto da esterilidade............ccoceevieniiiiiniiniiennene. 39
1.1.3.3- O impacto do atraso no desenvolvimento puberal............. 40
1.1.3.4- AULO-€StIMA. ..ccuueiitiiiiiiiieiiieieeeie ettt 41

1.1.3.5- Identidade de género, sexualidade e relacionamentos
AINIOTOSOS . .eeeueteeeniteeeiteeeeteeetteesteeesateeesareeesabeesaaseesanreenas 42
1.1.3.6- FUNGAO COZNILIVA....ccciuiieeiiieeiieeeiie et 43
1.1.3.7- Doengas pSIQUIALTICAS. ....ccuveeevrreerireeaireenieeenreeenereeeseveeenns 44
1.1.3.8- Funcionamento SOCial...........ccoceevieriiienienieeniieieenieeeens 45
1.2- Habilidades SOCIAIS..............ccccerviiiiiiiiiiniiceeeeee e 48
2- JUSTIFICATIVA ...ttt 55
B-OBJETIVOS......oooee ettt sttt st 59
3.1-ODbjetivo eral.............ooooviiiiiiiiiiiceeee e e 61
3.2- Objetivos eSPecifiCos..............ccoevviiiiiiiiiiiiiciieceee e 61
4- CASUISTICA E METODO...........onsiroirreiineeisseesssssesssesssssssesssssssssseenns 63
o B O T 1) 11 [ PO PSS 65

xi



B.2- MELOMO. ...t 66

4.2.1- Inventério de habilidades SOCIAIS.........cccueeruieiriiiiniiiiniiceieeeeee 66
4.2.2- Entrevista iIndividual...........cooiiiiiiiiiiiiiiiiceeeen 69
4.2.2.1- Procedimento de coleta de dados..........ccocueeevieennicinnncnnns 70

4.2.2.1.1- PaCIentes. .....eeveeriiieiieieeieenieeiteeeeee e 70

4.2.2.1.2- M@€S € IrMAS..ccuveeriieaiieniieiieeieesiee et 70

4.2.3- ANAliSe eStatiStICA....veerrerireiiieeieeiie sttt 71

S- RESULTADOS. ...ttt st 73
5.1- Inventario de habilidades sociais.................cccccocervinininiiniinie, 75
5.1.1- Resultados obtidos pelas pacientes com ST........ccccceeviieiiiiiennieenns 75
5.1.2- Resultados obtidos pelas irmas das pacientes com ST..................... 78
5.1.3- Comparagdo entre as pacientes com ST e suas irmas..................... 80
5.1.4- Percepcdo das maes sobre as HS de suas filhas com e sem ST....... 81
5.2- ENTreviSta.......coc.ooiiiiiiiiiiiie et 81
5.2.1- Pacientes COmM ST ......ccooiiiiiiiiiiiiiiieeicetceee et 81

5.2.2- Contrastes entre alguns depoimentos de maes e suas filhas

COML ST e e 83
5.2.3 - Comparagdo entre as pacientes com ST e suas irmas..................... 85

5.2.4- Percepcdo das maes sobre o a socializagdo das filhas com e

1300 B X AR 88
6- DISCUSSAOQ..........coooooeeeeeeeeeeeeeeeeee e 89
T- CONCLUSOES..........ooooieieeeeeeee e 103
8- REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS..............ccoooovvmreeeeeeeeeeeeeeeeeeeeoene 107
9- ANEXOS......oooooeeeeeeeeeeeeeeeee e ena e 125

Xiil



LISTA DE ABREVIATURAS

DP

GIEDDS

HS

THS-Del-Prette

p

ST

UNICAMP

Desvio padrao

Grupo Interdisciplinar de Estudos da Determinacdo e Diferenciacio
do Sexo

Habilidades Sociais

Inventério de Habilidades Sociais Del-Prette

Probabilidade

Sindrome de Turner

Universidade Estadual de Campinas

XV



LISTA DE TABELAS

PAG.
Tabela 1- Escores e percentis de 52 pacientes com ST e 33 irmas................ 75
Tabela 2- Respostas das pacientes e suas irmas as questdes do
THS-DEI-Prette. . .cc..coieiiiiiiieeeieeeeeeeeeeeee e 77
Tabela 3- Comparacdo dos escores e percentis das 34 pacientes mais novas
versus 18 mais velhas no IHS-Del-Prette.........cc..ccocceenieniinnnnnen. 78
Tabela 4- Comparacdo dos escores e percentis das 14 irmds mais novas
versus 19 mais velhas no IHS-Del-Prette...........ccccvveeviciieennnnnnnnn. 80
Tabela 5- Avaliagdo das maes sobre as HS de suas filhas com e sem ST...... 81
Tabela 6A- Comparacdo entre as pacientes com ST e suas irmds na
entrevista individual (resultados significativos)..........cccccveeeueenee. 86
Tabela 6B- Comparacdo entre as pacientes com ST e suas irmas na
entrevista individual (resultados nao significativos)...........ccec.e..... 87

Tabela 7- Percepcdo das mades sobre a socializagdo das filhas com e

SEINL ST ittt ettt eaas 88

xvii



LISTA DE ANEXOS

PAG.
Anexo 1- Protocolo de aprovacio do estudo no Comité de Etica................... 127
Anexo 2- Termo de consentimento esclarecido...........ceeeevuveeeerciieeeiniiieeenns 129
Anexo 3- Inventério de Habilidades Sociais (IHS-Del-Prette)....................... 133
Anexo 4- Roteiro de entrevista para pacientes com ST.........ccocceeviieeniieennne. 140
Anexo 5- Questiondrio para irmas de pacientes com ST...........cccoevveerieennne. 143
Anexo 6- QUESHIONATIO PATA MAES. ..c.veeereeiieiieeieeniie ettt 147

Xix



RESUMO
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Tendo em vista que vdarios estudos indicam dificuldades psicossociais em pacientes com
sindrome de Turner (ST), este estudo objetivou avaliar as habilidades sociais (HS) em uma
amostra dessa populacdo. Foram avaliadas 52 pacientes (15 a 35 anos), 33 irmds de
pacientes (16 a 43 anos) e 30 maes, com Inventirio de HS (IHS-Del-Prette) e entrevista
individual. Houve bom desempenho das pacientes no IHS-Del-Prette, semelhante as irmas
e com melhor desempenho das pacientes em um fator (auto-exposicdo a desconhecidos e
situagdes novas) (p=0,020). As pacientes mais velhas obtiveram melhores resultados no
[HS-Del-Prette em relagdo as mais novas, diferentemente das irmds. As maes relataram
mais problemas de relacionamento familiar e social por parte das pacientes do que das
irmas. Houve poucas queixas espontaneas de relacionamento interpessoal, porém a maioria
das pacientes entrevistadas deixou transparecer dificuldades de cunho social. Esses
resultados sugerem que tais dificuldades ndo chegam a causar problemas sociais
significativos e a tornd-las insatisfeitas com suas vidas sociais, ou mesmo que ndo sio
capazes de perceber suas préoprias dificuldades. O bom desempenho na avaliacdo de HS
sugere ainda que sdo capazes de identificar habilidades adequadas nos contextos analisados
e responder de maneira a obter bons resultados, mas que ndo necessariamente sao capazes
de utilizd-las na prética pela interferéncia de fatores como ansiedade e timidez. E possivel,
também, que tendam a responder ao IHS-Del-Prette de maneira socialmente desejavel,

mascarando suas reais dificuldades.

Unitermos: sindrome de Turner, baixa estatura, habilidades sociais, aspectos psicossociais
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ABSTRACT
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As psychosocial difficulties have been reported in several studies on Turner Syndrome (TS)
patients, this study aimed to evaluate Social Skills (SS) in a sample of women with TS.
Fifty-two patients aged 15 to 35 years, thirty-three sisters aged 16 to 43 and thirty mothers
were evaluated by means of Del-Prette Social Skill Test (SST) and individual interviews.
Patients” performance in SST was as good as their sisters” and even better in questions
related to meeting new people and facing unknown situations.(p=0.020). Oldest patients
had better scores in SST than younger patients, differently from their sisters. Mothers
reported having more problems in family and social relationship with patients than with
sisters. There were a few spontaneous complaints on interpersonal relationship,
nevertheless in the interview many patients implied having social difficulties. These results
suggest that such difficulties may not cause them major social problems or make them
unhappy with their social lives, or even that patients are not able to perceive their own
difficulties. Good performance in SST also suggests that patients can identify adequate
skills in presented situations and answer in a way to obtain good scores, but they may not
necessarily use their skills due to other factors like anxiety and shyness. They may also
have a tendency to answer the SST in a way they consider socially desirable, masking their

real difficulties.

Keywords: Turner syndrome, short stature, social skills, psychosocial aspects

Abstract
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1.1- Sindrome de Turner

Em 1938, Henry TURNER caracterizou uma condicdo médica composta de
infantilismo sexual, baixa estatura, pescoco alado e cubito valgo em sete pacientes do sexo
feminino, que passou a ser chamada de Sindrome de Turner (ST). Anteriormente, em 1930,
ULLRICH havia descrito quadro clinico semelhante em paciente de oito anos de idade e
correlacionado alguns de seus achados aos de Bonnevie, que havia observado anomalias
congénitas semelhantes em ratos. Desta forma, € possivel encontrar na literatura as
denominag¢des Sindrome de Bonnevie-Ullrich ou ainda Sindrome de Ullrich-Turner
(ROSENFELD, 1992; LIPPE, 1996). Em 1954 constatou-se que as pacientes com ST
tinham auséncia do corpisculo de Barr (DECOURT et al, 1954).

Vinte e um anos apds o trabalho de Turner, em 1959, FORD et al. constataram
que a ST decorria de anomalia dos cromossomos sexuais. Esses autores observaram que
uma de suas pacientes apresentava a constituicdo cromossOmica 45,X; posteriormente
definiu-se que as pacientes com ST apresentam um cromossomo X e perda total ou parcial

do segundo cromossomo sexual.

A incidéncia da ST € estimada em aproximadamente 1:2.500 nativivos do sexo
feminino (ELSHEIKH et al., 2002; SYBERT & MCCAULEY, 2004). Acredita-se, porém,
que cerca de 99% dos conceptos com a constituicdo cromossomica 45,X sdo abortados
espontaneamente, o que significa que o nimero de concep¢des humanas com este cariétipo

¢ relativamente alto (HOOK & WARBURTON, 1983; DONALDSON, 2006).

Em cerca de 80% dos casos o cromossomo X integro é herdado da mae, o que
sugere propensao maior a perda do cromossomo sexual paterno e/ou alteracio em sua
estrutura (LARSEN ef al., 1995). O risco de recorréncia familial da ST é considerado

muito baixo (LIPPE, 1996).

1.1.1- Aspectos citogenéticos

Existe grande variabilidade quanto aos achados citogenéticos; além do cléssico

cariotipo 45,X, observa-se ainda (MACIEL-GUERRA & GUERRA, 1999):
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Mosaicos sem aberracdes estruturais, nos quais a linhagem 45,X é associada

a outras linhagens como 45,X/ 46,XX ou 45,X/47,XXX.

Aberracdes na estrutura do cromossomo X: delecdes do braco curto ou do
braco longo desse cromossomo (46,X,del(Xp) ou del(Xq)); isocromossomos,
resultantes de divisdo transversal do centrdmero ao invés de longitudinal,
seguida de duplicagdo do braco curto ou longo e perda do restante do

cromossomo (46,X,i(Xq ou Xp)); e cromossomo X em anel (46,X,r(X)).

Presenca de um ou mais cromossomos Y: 45,X/46,XY ou 45,X/47.XYY.

Aberracdes  estruturais do cromossomo Y: 45,X/46,X,i(Yp) ou
45,X/46,X,del(Yq).

Cromossomos marcadores, ou seja, cromossomos extras de origem

desconhecida, geralmente em mosaico com a linhagem 45,X.

Translocacdes reciprocas envolvendo o cromossomo X.

1.1.2- Aspectos clinicos

Ha grande diversidade de sinais que podem ser encontrados na ST, podendo

variar em freqiiéncia e intensidade em cada paciente: algumas apresentam muito poucos

sinais dismorficos, enquanto que outras apresentam quase todos os sinais descritos na

literatura (REISER & UNDERWOOD, 1992; LIPPE, 1996).

A caracteristica fisica mais comum ¢é a baixa estatura, que ocorre entre 95 e

100% dos casos (SAENGER, 1993; ROSENFELD, 1992; LIPPE, 1996). Comumente

ocorre retardo de crescimento intra-itero e, conseqiientemente, menor comprimento ao

nascer. No entanto, a velocidade de crescimento ao longo dos trés primeiros anos de vida

mantém-se proxima ao normal, havendo a partir de entdo, um declinio progressivo que
culmina na auséncia do estirdo puberal (RANKE er al, 1983; McCAULEY,
ITO et al., 1986). A altura final é, em média, entre 136,4 e 148,7cm, (HOLL et al., 1994,
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ROBLES-VALDES et al., 2003), sendo cerca de 20cm menor que a de mulheres da
populacdao em geral (NAERAA et al., 1991; BONDY, 2007) e podendo variar de acordo
com a altura dos pais (McCAULEY, ITO et al, 1986; MASSA &
VANDERSCHYEREN-LODEWEYCKX, 1991).

No estudo de LEMOS-MARINI et al. (2007), a média da altura final
espontianea de 58 pacientes brasileiras foi de 144,8cm, sendo 15,1cm abaixo da média da
populacdo normal. Nao foi encontrada correlacdo entre a altura final e o cariétipo, a idade
de inicio do tratamento com estrégeno € nem com peso € comprimento ao nascer. Houve,
porém, correlacdo positiva da altura final com a média da altura parental e com a altura da

mae, mas ndo com a altura do pai.

O principal fator que contribui para a deficiéncia de crescimento € a
haploinsuficiéncia do gene SHOX (short stature homebox), localizado na regido
pseudoautossdmica dos cromossomos X ¢ Y (RAO et al., 1997; BONDY, 2007). Nao ha
deficiéncia cldssica de GH (growth hormone) (LIPPE, 1996), mas ainda nao ha consenso
quanto a todos os fatores que levam a deficiéncia de crescimento nesses casos. Alguns
estudos demonstram que hé resisténcia dos 6rgaos-alvo ao fator de crescimento semelhante
a insulina 1 (insuline-like growth factor-I) em funcio da insufici€éncia do receptor, o que

poderia ser uma das causas da baixa estatura na ST (HOCHBERG et al., 1993).

Além da baixa estatura, outros distirbios do crescimento esquelético podem ser
encontrados, como: pescoco curto (hipoplasia das vértebras cervicais), palato alto ou
ogival, escoliose, térax largo e em escudo, encurtamento dos ossos longos, micrognatia,
cubitus valgus, encurtamento de metacarpianos e metatarsianos, aumento da distancia
intermamilar com mamilos hipoplasticos, entre outros (PLUMRIDGE, 1976;
REISER & UNDERWOOD, 1992; ROSENFELD, 1992; LIPPE, 1996;
MACIEL-GUERRA & GUERRA, 1999).

Pode haver linfedema congénito de pés e maos, geralmente associado a unhas
hiperconvexas, em funcio de displasia linfatica; quando hd obstrucdo linfatica em nivel
jugular, observam-se clinicamente baixa implantacdo dos cabelos na nuca, orelhas

inclinadas para trds, proeminentes e(ou) de baixa implantagdo, pescoco alado (ou, em
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recém-nascidos, o excesso de pele no pescoco), entre outros sinais. E possivel encontrar,

ainda, estrabismo, multiplos nevos pigmentados, ptose palpebral e pregas epicanticas.

O quadro clinico da ST inclui também anomalias de mecanismo fisiopatolégico
ainda indefinido (ROSENFELD, 1992; LIPPE, 1996; MACIEL-GUERRA & GUERRA,
1999; BONDY, 2007): problemas cardiovasculares (presentes em cerca de 55% dos casos),
como coartagdo da aorta, valvula adrtica bicuspide isolada, prolapso da vélvula mitral e
dilatacdo da aorta ascendente; anomalias renais e reno-vasculares (24 a 33% dos casos),
como rim em ferradura, duplicac@o do sistema coletor, agenesia renal, rim pélvico e artérias
renais multiplas; hipertensdo essencial (cerca de 7%); e deficiéncia auditiva, podendo ser

condutiva (36%), neurossensorial (14%) ou mista (23% dos casos).

Outro aspecto clinico relevante, presente na grande maioria das mulheres com
ST, é a disgenesia gonadal. Encontram-se niveis aumentados de gonadotrofinas hipofisarias
— hormonios luteinizante (LH) e foliculo-estimulante (FSH) — e baixa concentracdo de
estradiol plasmético em fun¢do da faléncia gonadal (ROSENFELD, 1992; BONDY, 2007).
As gbOnadas mostram auséncia das células germinativas e daquelas responsaveis pela
producdo de esterdides sexuais. Como conseqiiéncia, na maioria dos casos ha falta de
desenvolvimento de caracteres sexuais secunddrios (seios pouco desenvolvidos e poucos
pelos pubianos e axilares), amenorréia primaria e esterilidade. Cerca de 2 a 5%, porém,
podem ser férteis, mas hd grandes chances de abortamentos espontdneos ou ocorréncia de
anomalias cromossdmicas como a Sindrome de Down e a propria ST

(KAWAGQOE et al., 1993; HOVATTA, 1999).

Em pacientes com cromossomo Y em sua constituicdo cromossdmica, 0 risco
de surgimento de gonadoblastomas e(ou) disgerminomas malignos nas gonadas
disgenéticas foi recentemente estimado em 7 a 20% (GRAVHOLT et al., 2000), risco esse
que ¢ inferior a0 que se supunha anteriormente; no entanto, a gonadectomia profildtica
continua a ser o procedimento de escolha nesses casos (GRAVHOLT et al., 2000;
BONDY, 2007). BIANCO et al. (2006) encontraram cromossomo Y criptico em 35% das
pacientes com caridtipo 45,X e, portanto, salientam a necessidade de sistematicamente
descartar a existéncia de cromossomo Y no cariétipo de todas as pacientes, uma vez que ha

risco acentuado de gonadoblastoma.
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Ha também aumento, ainda inexplicado, da incidéncia de doencas auto-imunes,
como tireoidite linfocitica cronica (tireoidite de Hashimoto), hipertireoidismo (doenca de
Graves), vitiligo e alopecia. A tireoidite de Hashimoto pode ser encontrada em até 30% dos
casos de ST (LIPPE, 1996) e pode ser observada em pacientes com diversas constituicoes
cromossomicas (GERMAIN & PLOTNICK, 1986; MEDEIROS et al., 2000).
Encontram-se, ainda, com maior freqiiéncia, distirbios gastrointestinais como doenca de
Crohn e retocolite ulcerativa, podendo representar outro fendmeno auto-imune nestas

pacientes (KNUDTZON & SVANE, 1988; MANZIONE et al., 1988).

Intolerancia a carboidratos (LIPPE, 1996), niveis aumentados de colesterol e
maior tendéncia a obesidade (ROSS et al., 1995; GRAVHOLT et al., 1998) também sao
achados comuns, assim como a osteoporose, que se deve a auséncia de desenvolvimento
puberal e aos baixos niveis de estrégenos circulantes (SMITH et al., 1982;

GABBAY, 1998).

Em todos os casos de suspeita clinica de ST deve-se realizar estudo citogenético
a fim de que o diagndstico seja confirmado com precisao (ROSENFELD, 1992). Em
seguida, outros procedimentos diagndsticos deverdo ser realizados, incluindo avaliagcdo
cardiovascular; avaliagdo renal e das vias urindrias; e audiometria (LIPPE, 1996;
BONDY, 2007). O acompanhamento médico periddico a partir de entdo inclui exames
clinicos, coletas de sangue para a medida dos niveis séricos de gonadotrofinas e estradiol e
para avaliacdo da funcdo tireoidiana e de presenca de anticorpos anti-tiredide;
ultra-sonografia pélvica; radiografia de mao e punho esquerdos para avaliacdo de idade

dssea; e densitometria 6ssea (BONDY, 2007).

O tratamento da ST tem como objetivos principais promover o crescimento;
repor esterdides sexuais; corrigir, sempre que possivel, as anomalias congénitas ou
adquiridas; oferecer suporte psicossocial (MACIEL-GUERRA & GUERRA, 1999;
BONDY, 2007) e, conseqiientemente, melhorar a qualidade de vida das pacientes

(IGARASHI et al., 1993).

Estrégenos, andrégenos e hormonio de crescimento (hGH) tém sido usados nas
terapias que visam aumentar a estatura final IGARASHI et al., 1993; BONDY, 2007).

Etinilestradiol e oxandrolona administrados em baixas doses promovem o crescimento a
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curto prazo, mas seu efeito sobre a altura final € discutivel (LIN et al., 1994). Estudos
recentes demonstram que o uso de hormodnio de crescimento biossintético (hGH) tem
proporcionado resultados imediatos sobre o crescimento, porém trata-se de tratamento de
longa duragdo e alto custo. Além disso, o hGH vem sendo usado em dose até trés vezes
superior aquela usada na reposi¢ao hormonal fisioldgica, sem que se conheca os possiveis
efeitos colaterais a médio e longo prazo, como crescimento desproporcional das
extremidades (ROCHICCIOLI et al., 1995; TAKANO et al., 1995; JOSS et al., 1997,
SAS et al., 1999; BATCH, 2002).

A reposicdo hormonal € essencial ndo somente para promog¢do do
desenvolvimento puberal e manutencao dos caracteres sexuais secunddrios, mas também
para evitar dislipidemia e osteoporose (LIPPE, 1996), e ainda desempenha papel importante
na melhora da auto-imagem e auto-estima da pessoa com ST (ROSS et al., 1996). Estudos
mostram, de fato, que os efeitos da reposi¢io hormonal no funcionamento psicoldgico
(tanto sOcio-emocional quanto cognitivo) sdo bastante positivos e promovem alteragdes na
auto-percep¢ao e no comportamento (ROSS et al., 1996) bem como na memodria verbal e
nao-verbal (ROSS et al, 2000). A reposicdo € feita, em primeiro lugar, com doses
crescentes de estrogeno (iniciando a feminizacdo) e, entdo, associando estrégeno e
progesterona (induzindo a menstruagdo). Geralmente a reposicdo de esterdides sexuais tem
inicio aos 11 ou 12 anos de idade Ossea para que ndao haja muita diferenca em relagdo a
populacdo normal (LIPPE, 1996). Postergar o inicio da reposi¢ao hormonal para otimizar a
altura final ndo é mais recomendado, como fora inicialmente, pois o atraso no
desenvolvimento puberal pode trazer conseqiiéncias psicossociais adversas, além de ser

prejudicial & manuten¢do da densidade mineral 6ssea (BONDY, 2007).

Nos casos em que os sinais dismorficos sdo muito evidentes do ponto de vista
estético, € possivel a realizacdo de cirurgias plasticas corretivas. Porém, pacientes com ST
podem apresentar tendéncia a formacdo de queldides, o que justifica que toda cirurgia
eletiva deva ser cuidadosamente discutida (PLUMBRIDGE, 1976; AMERICAN
ACADEMY OF PEDIATRICS, 1995; LIPPE, 1996).
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1.1.3- Aspectos psicolégicos

Estudos a respeito dos aspectos psicologicos da ST indicam que pode haver
risco aumentado de dificuldades psicossociais, como ansiedade, depressdo, imaturidade,
problemas de relacionamento interpessoal e amoroso, dificuldades especificas de
aprendizagem, baixa auto-estima, déficit de atencdo/hiperatividade, timidez e
comportamento agressivo, entre outros (NIELSEN et al, 1977; SKUSE et al, 1994;
MCCAULEY et al, 1995; LAGROU et al, 1998; BOMAN et al, 2000;
SUTTON et al., 2005; DAVIES et al., 2007; BONDY, 2007). Porém, existem diferencas
individuais e algumas meninas relatam nao ter quaisquer dificuldades sociais ou

emocionais.

E fato que as principais caracteristicas presentes nessa sindrome, como baixa
estatura, atraso no desenvolvimento puberal, infertilidade, problemas de saide e sinais
dismorficos podem causar graves conseqiiéncias no funcionamento psicoldgico e social das
pacientes. Essas conseqiiéncias podem ser devidas a reacdo da prdpria paciente a essas

caracteristicas ou a reacao de outros.

Muitas das pesquisas voltadas aos aspectos psicolégicos objetivam
compreender se ha alguma relacdo entre determinados aspectos fisicos e problemas
sOcio-emocionais, ou seja, de que forma se dd a inter-relacdo entre os aspectos bioldgicos,
sociais e psicoldgicos na etiologia das dificuldades e caracteristicas comuns as pessoas

com ST.

Em estudo de SUTTON et al. (2005) com pacientes de sete a 59 anos os quatro
maiores fatores de preocupagdo e impacto emocional para as pacientes foram, em ordem
decrescente de importancia e independentemente da faixa etéria, esterilidade, baixa

estatura, atraso no desenvolvimento puberal e estado de saude geral.

1.1.3.1- O impacto da baixa estatura

Alguns autores apontam a baixa estatura como sendo o principal fator de
impacto emocional e a origem de muitos dos problemas psicossociais encontrados na ST

(MASSA et al., 1990; WILSON et al., 1995; GILMOUR & SKUSE, 1996), uma vez que
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interfere de forma negativa na percepcao de outras pessoas quanto a maturidade,
popularidade e capacidade académica (BRINCH & MANTHORPE, 1987;
HUISMAN et al., 1993).

STABLER et al. (1994) e SANDBERG et al. (1994) afirmam que a baixa
estatura interfere negativamente, em graus variados, no funcionamento psicossocial e na
auto-estima. No estudo de LAGROU et al. (1998), a estatura era considerada um problema
para a maioria das pacientes, principalmente a partir dos 7 anos de idade. Essas pacientes
tinham, também, uma expectativa irreal de altura final. ROVET et al. (1994) encontraram

forte correlacdo entre estatura e competéncia social.

No estudo de SUTTON et al. (2005), durante a adolescéncia a baixa estatura
incomodava mais do que a infertilidade para algumas pacientes e, segundo elas mesmas,
era responsdvel por diversos problemas, como sofrer provocagdes e ridicularizagdes de
colegas; depender de outras pessoas para desempenhar algumas tarefas do dia-a-dia, como
dirigir veiculos ou alcangar objetos; e prejudicar as relagcdes com o sexo oposto, por serem
vistas de maneira diferente. Mas, para a maioria dessas pacientes, a baixa estatura
constituia-se mais em problema de ordem social do que propriamente clinico, pelo fato de
prejudicar as interagcdes sociais e, conseqiientemente a auto-estima e autoconfianga. Nesse
estudo, 61% das pacientes se disseram incomodadas com a baixa estatura em algum
momento de suas vidas, sendo que para 36% das criangas, 44% das adolescentes, 44% das
mulheres entre 20 e 39 anos e 55% entre 40 e 59 anos o incomodo causado pela baixa

estatura era freqiiente.

Outros autores consideram, porém, que a baixa estatura ndo seja o unico fator
responsdvel por muitos dos problemas psicologicos e sociais encontrados
(MCCAULEY et al., 1987; SKUSE et al., 1994); eles preconizam a existéncia de interagao
entre varios fatores, além da baixa estatura, na etiologia dos problemas psicossociais

vivenciados por essas pessoas.

No estudo de CAREL er al (2005), por exemplo, encontrou-se que a baixa
estatura ndo causava impacto negativo na percep¢do das pacientes quanto a sadde e

qualidade de vida. J4 os problemas auditivos, de acordo com as entrevistadas, estavam

Introdugao

38



relacionados a pior qualidade de vida. Em pesquisas comparando meninas com ST e
meninas com baixa estatura e cariétipo normal, observou-se que as meninas com ST
apresentavam mais problemas de comportamento, sugerindo que a baixa estatura por si s6
possa ndo ser o principal fator responsidvel por esses problemas de comportamento

(McCAULEY, ITO et al., 1986; SKUSE et al., 1994; LESNIAK-KARPIAK et al. 2003).

Em outro estudo, NIELSEN et al. (1977) compararam meninas com ST e
meninas com baixa estatura, amenorréia primdria e caridtipo normal e encontraram em
ambos os grupos as mesmas dificuldades psicossociais € comportamento imaturo,
diferentemente das irmas sauddveis das pacientes com ST. Assim sendo, esses autores
propuseram que a baixa estatura associada a maturacdo lenta possa estar relacionada com
alguns dos problemas psicossociais encontrados. ARAN et al. (1992), por sua vez, nao
encontraram relagdo entre status social e estatura ou dismorfismos, porém, em outro estudo,
encontrou-se correlacio entre baixa estatura e competéncia social (ROVET & IRELAND,
1994). Portanto, parece ainda ndo haver um consenso na literatura a respeito da magnitude

do impacto da baixa estatura na vida dessas pacientes.

1.1.3.2- O impacto da esterilidade

A esterilidade também pode ser considerada fator de grande impacto emocional
para as pessoas com ST, podendo interferir tanto na sexualidade quanto na auto-estima.
(TESCH, 1993; SUTTON et al., 2005). A esterilidade € tida, por pacientes mais velhas,
como o pior aspecto a ser enfrentado (TANG, 1989; SYLVEN er al., 1993:
SUTTON et al., 2005), podendo levar a um grau de estresse emocional semelhante aquele
encontrado em pacientes com cancer (DOMAN et al, 1993). No trabalho de
SUTTON et al. (2005), a esterilidade foi apontada como a principal preocupagdo das
pacientes, sendo que 36% das criancas entre 7 e 13 anos, 56% das adolescentes entre 14 e
19 anos, 74% das mulheres entre 20 e 39 anos e 62% daquelas entre 40 e 59 anos
mostraram-se muito tristes € chocadas com o diagndstico de esterilidade. Para as adultas, a
esterilidade é considerada a maior e mais duradoura dificuldade a ser enfrentada e fonte de

grande tristeza, afetando, inclusive, seus relacionamentos amorosos. No estudo de
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SUZIGAN et al. (2004), as pacientes também relatavam preocupar-se mais com a

esterilidade do que com a baixa estatura.

Em alguns paises, como Dinamarca e Suécia, € possivel a realizacdo de
fertilizac@o in vitro (com 6vulos doados) em mulheres com ST, solucionando para algumas
a questao da esterilidade (VOCKRODT & WILLIAMS, 1994, HOVATTA, 1999). Alguns
autores argumentam que tratamentos para esterilidade poderiam resultar em melhora da
qualidade de vida (ARAN et al., 1992; TANG, 1989), mas até o0 momento ndo hd estudos
sobre os aspectos psicoldgicos relacionados a fertilizacdo in vitro nessas pacientes

(BOMAN et al., 1998).

1.1.3.3- O impacto do atraso no desenvolvimento puberal

O atraso no desenvolvimento puberal € também grande fonte de estresse, pois o
fato da puberdade ndo acontecer em idade préxima a das amigas pode levar a paciente a
sentir-se diferente e a isolar-se, justamente numa época da vida em que os relacionamentos
sociais sdo de suma importancia. Em estudo de SYLVEN ez al. (1993), o desenvolvimento
puberal, em especial a ocorréncia da menstruacdo, foi visto de forma positiva pelas
pacientes e contribuiu para que se sentissem “mulheres de verdade”. Segundo CAREL
et al. (2005), as pacientes que tiveram a puberdade induzida somente apds os 15 anos de
idade mostravam pior percepc¢io a respeito de seu estado geral de saude. No estudo de
SUTTON et al. (2005) muitas pacientes afirmaram que o atraso puberal € fonte de grande
preocupacao, principalmente durante a adolescéncia, e relataram sentimentos de vergonha

diante do corpo ainda infantilizado.

O atraso no desenvolvimento puberal pode ainda contribuir, juntamente com a
baixa estatura, para que a menina com ST seja tratada de forma infantilizada, atrasando seu
desenvolvimento emocional e cognitivo. Assim, a reposicdo hormonal e a conseqiiente
inducdo da puberdade desempenham papel importante no desenvolvimento da maturidade
emocional dessas meninas (NIELSEN 1993). Algumas pesquisas mostram que os efeitos da

reposicdo hormonal no funcionamento psicolégico (tanto sécio-emocional quanto
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cognitivo) sdo bastante positivos e promovem alteracdes na auto-percepgao, auto-estima e

no comportamento (ROSS et al., 1996), bem como na memoria verbal e ndo-verbal

(ROSS et al., 2000).

CAREL et al. (2006) observaram que a auséncia de desenvolvimento puberal
espontaneo e a presenca de problemas cardiacos tém relacdo com a demora no primeiro
contato amoroso (primeiro beijo e primeiro namorado). Constataram, também, que o atraso

na inducdo da puberdade pode provocar impacto profundo e duradouro na vida sexual.

1.1.3.4- Auto-estima

Com relagdo a auto-estima, alguns estudos mostram que € baixa em meninas
com ST quando comparadas com meninas com baixa estatura e cariftipo normal
(MCCAULEY, ITO et al, 1986; MCCAULEY et al, 1995). No trabalho de
SWILLEN et al. (1993), a partir dos 13 anos de idade a maior parte das meninas sentia-se
sozinha e rejeitada pelos colegas. MCCAULEY et al. (1995) relataram que meninas com
ST entrando na adolescéncia apresentavam auto-estima mais baixa do que as mais
jovens — 0 mesmo nao acontecia com o grupo controle, constituido por meninas da mesma
idade e cariétipo normal. CAREL et al. (2005) constataram que problemas auditivos,
obesidade e vida sexual limitada estdo associados a baixa auto-estima. Além disso, as
pacientes relataram estarem insatisfeitas com sua aparéncia fisica (MCCAULEY,
ROSS et al. 1995). De acordo com BOMAN et al. (2000), meninas com ST com idades
entre 10 e 16 anos apresentam auto-percep¢cao mais negativa quanto a aparéncia fisica que
as mais jovens. No estudo de PAVLIDIS et al (1995) sobre o autoconceito de pacientes
com ST verificou-se que estas avaliam-se de maneira mais negativa que a populacdo como
um todo no que diz respeito a auto-critica, identidade, comportamento, socializacao,
imagem corporal e autoconceito geral. No entanto, avaliam-se significativamente melhor

quanto a moralidade e ética.
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1.1.3.5- Identidade de género, sexualidade e relacionamentos amorosos

A ST afeta areas muito importantes no que concerne a identidade feminina:
desenvolvimento puberal e fertilidade. No entanto, nessas mulheres a identidade de género
feminino € considerada normal (NIELSEN er al., 1977, DOWNEY er al, 1989;
BERCH & MCCAULEY, 1990; BONDY, 2007). Estudos apontam para comportamentos e
interesses tipicamente femininos (NIELSEN et al, 1977, DOWNEY et al., 1987;
SYLVEN et al., 1993; PAVLIDIS ef al. 1995) e para maior tendéncia a se comportarem de
forma tradicionalmente mais feminina que outras mulheres (NIELSEN et al, 1977,
DOWNEY et al., 1987). Porém, como relatam SUTTON et al.. (2005), o atraso no
desenvolvimento puberal pode trazer questionamentos a respeito da identidade sexual.
Nesse trabalho algumas pacientes referiam ndo se sentirem femininas, terem baixa libido e
desinteresse geral em relagcdes sexuais. Por sua vez, PAVLIDIS et al. (1995) encontraram
relac@o entre a percepcao das pacientes quanto a saide e o autoconceito e satisfacdo com a

vida sexual.

Em comparagdo com a populagdo como um todo, mulheres com ST relatam ter
suas primeiras experi€éncias sexuais com mais idade, sdo sexualmente menos ativas e
casam-se menos (NIELSEN er al, 1977, DOWNEY er al, 1989; MCCAULEY,
SYBERT et al., 1986; RABOCH et al., 1987; PAVLIDIS et al. 1995; ARAN et al., 1992;
TANG, 1989; BERCH & MCCAULEY, 1990; HOLL et al., 1994; CAREL et al. 2006;
BONDY, 2007). Segundo NIELSEN et al. (1977), tanto essas mulheres quanto aquelas
com baixa estatura, amenorréia primdria e caridtipo normal tendem a ndo manter
relacionamentos amorosos, a ser sexualmente menos ativas e a permanecer vivendo com o0s
pais. Além disso, tendem a adotar postura mais conservadora em relacdo ao comportamento

sexual quando comparadas com o restante da populacdo (PAVLIDIS et al, 1995).

No estudo de SUZIGAN et al. (2004), 83% das pacientes entre 15 e 25 anos
ndo mantinham relacionamento amoroso. De acordo com CAREL et al. (2006), somente
30% das mulheres com ST tiveram alguma experiéncia sexual aos 20 anos de idade, contra
85% da populagdo local da mesma idade. No trabalho de ROLSTAD et al (2007), somente
35% das 57 pacientes com mais de 18 anos mantinham relacdo amorosa estdvel, contra

79% das mulheres suecas de mesma idade, e 28% nao haviam tido a primeira experiéncia
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sexual até o momento da entrevista. Dentre aquelas que mantinham relacionamentos
estdveis, muitas se queixaram de algum tipo de problema de ordem sexual e metade do
grupo havia passado por periodos sem sexo com os parceiros. No entanto, todas elas

disseram-se satisfeitas com suas vidas sexuais € amorosas.

J4 em estudo de SYLVEN et al. (1993) com mulheres de meia-idade (acima de
35 anos), 63% estavam ou haviam sido casadas, o que difere significativamente do que vem
sendo descrito na literatura. Este fato pode sugerir que mulheres com ST tendem a
estabelecer relacdes amorosas mais tarde (com mais idade) do que a populagdo em geral.
Finalmente, estudos recentes nio indicam que haja influéncia da baixa estatura na demora
para o inicio da vida amorosa e sexual (CAREL et al. 2006; SCHMIDT et al.. 2006;
BONDY, 2007).

1.1.3.6- Funcdo cognitiva

Inicialmente acreditava-se que portadoras da ST apresentavam retardo mental
(FERGUSSON-SMITH, 1965), mas atualmente sabe-se que a maioria dessas pacientes
possui inteligéncia normal, apesar de existirem dificuldades especificas de aprendizagem
(VAN DYKE et al., 1991). Assim, a deficiéncia mental ndo é mais associada a ST como
fora inicialmente. As dificuldades neuropsicoldgicas especificas incluem organizacao
viso-espacial (ou seja, dificuldades no senso de direcdo), percepcdo social (ou seja,
dificuldade de interpretar mensagens sociais ndo-verbais sutis), solu¢do de problemas

(ou seja, dificuldades matematicas) e déficits motores (BONDY, 2007).

Sabe-se que pode haver dificuldades de aprendizagem especificas durante a
infancia, como o raciocinio matemadtico, em conseqiiéncia de problemas na percep¢ao
espacial e temporal bem como na coordenacdo 6culo-manual, mas ndo hd evidéncias de
rebaixamento intelectual. Em testes intelectuais, freqlientemente encontram-se escores
dentro ou acima da média em testes verbais e um pouco abaixo da média em testes
nao-verbais (VAN DYKE et al., 1991; REISER & UNDERWOOD, 1992; ROSENFELD,
1992; MAZZOCCO, 1998; SWILLEN et al. 1993). As dificuldades de aprendizagem
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durante a infincia parecem nao afetd-las na vida adulta, uma vez que atingem grau de

escolaridade semelhante ao de suas irmas (NIELSEN et al., 1977).

No estudo de ROSS et al. (2004), mulheres com ST, quando comparadas com
mulheres com faléncia ovariana prematura, tiveram pior desempenho em percepgao
espacial, coordenacdo motora e 6culo-manual, memoria visual, atencdo e interpretacao de

expressoes faciais.

Alguns estudos apontam para a possibilidade de deficiéncia mental acentuada
(distinto do quadro habitual da ST) em pacientes que possuem um cromossomo X em anel
(VAN DYKE et al., 1991; EL ABD et al., 1999; BONDY, 2007). Acredita-se que este
quadro especifico se deve a falta de inativacdo do cromossomo em anel por perda do centro

de inativacdo do X, levando a dissomia de vdarios genes desse cromossomo

(KUSHNICK et al., 1987).

1.1.3.7- Doengas psiquidtricas

Doencas psiquidtricas sdo ocasionalmente relatadas, como depressao
(MCCAULEY, SYBERT et al., 1986; DOWNEY et al, 1989), esquizofrenia
(BAMRAH & MCKAY, 1989), transtorno bipolar do humor (FISHBAIN, 1990) e anorexia
nervosa (BRINCH & MANTHORPE, 1987; MUHS & LIEBERZ, 1993), mas parece nio
haver risco aumentado para doengas psicopatoldgicas graves (NIELSEN ez al., 1977,
NIELSEN & SILLESEN, 1981; BOMAN et al., 1998). No estudo de
CARDOSO et al. (2004), 52% das pacientes com ST atingiram os critérios para o
diagndstico de depressdo e ansiedade (episddios presentes ou passados). A incidéncia de
tais transtornos era maior do que aquela encontrada na populacio como um todo, mas
semelhante a encontrada em pacientes de clinicas ginecoldgicas. Outros estudos também
relatam niveis aumentados de ansiedade em comparacdao com a populacdo como um todo

(KILIC et al., 2005; SCHMIDT et al., 2006)
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1.1.3.8- Funcionamento social

As dificuldades impostas pelas anomalias congénitas e adquiridas podem ter
conseqiiéncias adversas sobre a personalidade e o ajustamento social das pacientes com ST.
Por esse motivo, atualmente muitos estudos visam compreender o funcionamento social
dessas pacientes, que apresentam menor competéncia social quando comparadas com
meninas com baixa estatura e cariétipo normal (MCCAULEY, ITO et al. 1986) e com
meninas com estatura normal (MCCAULEY et al. 1995). Em alguns estudos, as proprias
pacientes afirmam ter problemas sociais (SWILLEN et al. 1993; SKUSE et al., 1994) e se
consideram menos competentes do ponto de vista social (LAGROU et al., 2006). Segundo
BOMAN et al. (2000), tanto os pais quanto as proprias pacientes relatam a ocorréncia de
dificuldades sociais, como provocacdes por parte dos colegas e a auséncia de amigos mais
proximos. A partir do inicio da adolescéncia, observa-se maior tendéncia a isolamento,
caracterizado por poucas atividades sociais e estabelecimento de poucas relacdes sociais
(SWILLEN et al. 1993). Quando adultas tendem a ter vida social limitada
(MCCAULEY, SYBERT et al, 1986; ARAN et al, 1992). No estudo de
LAGROU et al. (1998), a maioria das pacientes ndo participava de qualquer atividade
social, cultural ou esportiva e passava a maior parte do tempo em casa. Segundo
SUZIGAN et al. (2004), na descricdo de suas rotinas didrias predominavam atividades
individuais (como assistir televisdo ou fazer servigcos domésticos) e ocupacdes escolares
e(ou) de trabalho. Apenas 22% relataram atividades coletivas ou em grupo (como ir a
Igreja, conversar com amigos ou visitar parentes) como parte de suas vidas cotidianas. Ha
também predominancia acentuada das atividades individuais de lazer, como ler, assistir

televisdo e ouvir musica, sobre as coletivas.

Uma das possiveis razdes para as dificuldades sociais seria a de que quando
comparadas com meninas com baixa estatura e caritipo normal, as pacientes com ST
apresentam maior dificuldade para reconhecer e interpretar mensagens sociais ndo-verbais,
como expressoes faciais (MCCAULEY, KAY et al., 1987). As expressoOes faciais t€ém
grande peso na comunicacdo ndo-verbal e sdo parte essencial das habilidades sociais
(DEL PRETTE & DEL PRETTE, 1999). ROSS et al. (2004) e SKUSE et al. (2005)
encontraram dificuldade nas pacientes com ST em reconhecer e interpretar expressoes

faciais, especialmente de raiva.
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Com relacdo a popularidade, freqlientemente acontecem provocagdes e
brincadeiras ofensivas por parte de colegas devido a baixa estatura ou a outras
caracteristicas fisicas especificas da sindrome, dificultando, assim, a integracdo social
(SUTTON et al. 2005). Frente a essa situacdo, algumas tendem a ter baixo autoconceito e
baixa auto-estima, isolando-se cada vez mais, perpetuando a dificuldade de socializagdo e
tornando-se pouco populares entre os colegas — um circulo vicioso. Essas pessoas podem
desenvolver importante ansiedade social; segundo SCHMIDT et al. (2006), tanto elas
quanto mulheres com faléncia ovariana prematura apresentam escores elevados de
ansiedade social, timidez e depressao, além de baixa auto-estima quando comparadas com o

grupo controle.

Em alguns casos, hd maior facilidade em integrar-se a um grupo de pessoas
mais jovens em funcdo da baixa estatura e da imaturidade emocional
(PLUMRIDGE, 1976). Freqiientemente as maies as véem como mais imaturas e
infantilizadas (McCAULEY et al, 2001). Em alguns estudos, como os de
McCAULEY et al. (2001) e LESNIAK-KARPIAK e al. (2003), os pais as véem como
socialmente menos competentes (menos amigos € menos tempo com amigos) em

comparagio com o grupo controle.

Mulheres com ST t€m maior dificuldade em deixar a casa dos pais
(NIELSEN et al., 1977; DOWNEY et al., 1989; PAVLIDIS et al. 1995; OKADA, 1994)
apesar de terem escolaridade e empregos compativeis com o restante da populacdo
(NIELSEN et al., 1977; PAVLIDIS et al. 1995; OKADA, 1994; ARAN et al., 1992).
Porém, alguns estudos mostram que muitas ocupam cargos de nivel inferior ao que seria
esperado pelo seu nivel de escolaridade (DOWNEY ez al., 1989) e as taxas de desemprego
sdo maiores que as de suas irmds (KONRADSEN & NIELSEN, 1991).

De acordo com ARAN et al. (1992), apesar de a maioria ter uma vida social
bastante limitada, as proprias pacientes relatam estar satisfeitas com suas vidas sociais,
sugerindo uma tendéncia a minimizar problemas. E comum nio se queixarem a respeito de
dificuldades sociais, embora acabem por demonstrar tais dificuldades. Isso sugere, segundo
alguns autores, uma tentativa de parecerem melhor e(ou) mais adaptadas (LAGROU et al.,

1998; McCAULEY et al., 2001; SUZIGAN et al., 2004). McCAULEY et al. (2001)
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encontraram escores elevados na chamada “Escala da Mentira” (ou desejabilidade social),
evidenciando tendéncia a dar respostas socialmente aceitdveis e conseqiientemente a
minimizar sintomas e problemas. DELOOZ et al. (1993) encontraram tendéncia defensiva e

de negagdo em 70% das pacientes entrevistadas.

A relacdo familiar e a interacdo entre os pais e suas filhas com ST ¢é
evidentemente de suma importancia para o desenvolvimento psicolégico da crianga ou
adolescente. Pessoas com problemas de relacionamento social (como € o caso de muitas
dessas meninas) sdo mais dependentes de uma familia bem ajustada, e quando existem
problemas familiares tendem a ser mais fortemente afetadas em comparagdo com aquelas
que mantém boas relagdes sociais (BOMAN et al., 1998). Segundo LAGROU et al. (1998),
as adolescentes tendem a se refugiar na familia a fim de evitar situacdes sociais
potencialmente dolorosas com colegas. Além disso, podem nutrir sentimento de culpa por
causar problemas a familia (em conseqiiéncia da ST) o que pode, de certa forma, contribuir

para a tendéncia dessas pacientes a minimizar problemas perante os pais.

A superprotecdo por parte dos pais € comum quando a filha apresenta baixa
estatura e mostra-se emocionalmente imatura. H4 maior tendéncia em tratd-la de acordo
com a altura ao invés de tratd-la de acordo com a idade, o que reforca a dependéncia e a
imaturidade da pessoa afetada (NIELSEN, 1993; WILSON et al., 1995). Por isso, as
familias de meninas com ST necessitam de tanta informacdo quanto possivel e de auxilio
psicologico para que possam compreender o diagndstico e lidar com suas implicagdes da
melhor maneira possivel (BLIN & BUHREN, 1990; MULLINS et al., 1991;
STARKE et al., 2002).

Meninas com ST se deparam com diversas questdes decorrentes da anomalia
cromossOmica que podem fazer com que se sintam diferentes, como a baixa estatura, o
atraso no desenvolvimento puberal, a possibilidade da infertilidade, e, em alguns casos, a
presenca de uma variedade de sinais dismorficos importantes. Mas, certamente, as
diferencas individuais e os fatores ambientais exercem grande influéncia na gravidade dos

problemas sociais apresentados por essas meninas (McCAULEY et al., 2001).
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1.2- Habilidades sociais

Ha algum tempo se observa crescente interesse, na drea da Psicologia, pelo
estudo das relagdes sociais em fungdo do cardter primordial que desempenham no
ajustamento do individuo na sociedade e na manuten¢do da saide mental em qualquer etapa
do desenvolvimento humano. Esse interesse tem se tornado cada vez maior em
conseqiiéncia das altas exigéncias feitas, atualmente, para que as pessoas consigam
estabelecer relagdes bem sucedidas, tanto pessoal quanto profissionalmente. Para tanto, a
aprendizagem e o desenvolvimento de habilidades sociais (HS) elaboradas sdo essenciais

(BOLSONI-SILVA & MARTURANO, 2002).

Dificuldades nos relacionamentos interpessoais € no desenvolvimento das HS
téem sido relacionadas a presenca de diversos distirbios psicolégicos, como depressao,
delingiiéncia juvenil, suicidio, problemas conjugais, desajustamento escolar e panico social,
entre outros (BOLSONI-SILVA & MARTURANO, 2002; BANDEIRA et al., 2000).
FALCONE (2000) ressalta a relacdo entre defici€éncias de interagdo social e presenca de
transtornos psicolégicos, bem como a importancia de HS bem desenvolvidas para melhor

qualidade de vida.

A comunicacdo interpessoal € parte essencial da atividade humana, uma vez
que na maior parte das horas em que estamos despertos encontramo-nos engajados em
alguma forma de interag¢do social. A qualidade da comunicagdo interpessoal, por sua vez, é

determinada basicamente pela eficiéncia de nossas HS (FALCONE, 2000).

Nao estd muito claro como e quando as HS sdo aprendidas, mas sem divida a
infancia é um periodo de grande importancia (FALCONE, 2000; BANDEIRA et al., 2000).
Durante esse periodo da vida, o repertério de HS vai se tornando cada vez mais elaborado
(HOPS, 1983) e a aprendizagem se da principalmente de maneira vicdria, ou seja, através
da observagdo e imitacdo do comportamento social dos pais e(ou) pessoas significativas
(FORNESS & KAVALE, 1991). Depende, portanto, de condi¢des ambientais favordveis
para que possa se desenvolver adequadamente (FALCONE, 2000).

Além do carater essencialmente aprendido das HS, algumas predisposi¢oes
genéticas também estdo presentes, e podem ter peso notdvel para alguns individuos,

representando fortes tendéncias a determinados comportamentos (BANDEIRA et al., 2000;
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FALCONE, 2000). Empatia e timidez, por exemplo, parecem ser tragos herdados. A
empatia, que pode ser definida como “a capacidade de reconhecer sentimentos e
identificar-se com a perspectiva do outro, manifestando reacdes que expressem essa
compreensdo e esse sentimento” (ROBERTS & STRAYER, 1996), por vezes aparece
desde o inicio da infancia, como um comportamento social “natural”. A timidez também
parece ser uma caracteristica comportamental herdada, que pode se manifestar

precocemente, segundo GOLEMAN (1995), em pelo menos quinze por cento das criangas.

Porém, tais caracteristicas inatas ndo sdo imutdveis, apenas predispdem a
determinados comportamentos e estilos de interacdo social. Condi¢des ambientais, modelos
e educacdo parental sdao decisivos no desenvolvimento do repertério social

(BANDEIRA et al., 2000).

A aprendizagem das HS se dd ao longo de toda a vida e € esperado que se
tornem cada vez mais elaboradas de acordo com as diferentes faixas etdrias. Durante a
primeira infancia os pais e irmaos t€m forte influéncia no desenvolvimento das HS. Mais
tarde, amigos e escola impdem novas regras e papéis sociais € sdo essenciais para O
desenvolvimento de HS mais elaboradas. Na adolescéncia, as demandas sdo ainda maiores
e, segundo CHRISTOFF et al. (1985), esta € justamente a fase em que a timidez, a
dificuldade em solucionar problemas, a auséncia de assertividade e a ansiedade
heterossexual se tornam problemas comuns, tornando-a, assim, uma fase um tanto quanto
critica. Na vida adulta, outras HS também sdo exigidas, tanto no &mbito profissional quanto

pessoal.

Os comportamentos que ocorrem em situagdes sociais sdo considerados
desempenho social, que, por sua vez, pode ser competente ou ndo (DEL PRETTE & DEL
PRETTE, 2001). Faz-se necessario, aqui, diferenciar os termos habilidade social e
competéncia social, muitas vezes empregados como sindnimos na literatura. Habilidades
sociais, termo geralmente utilizado no plural, refere-se a “existéncia de diferentes classes de
comportamentos sociais no repertério do individuo para lidar com as demandas das
situagdes interpessoais” (CABALLO, 1996), compondo um desempenho socialmente
competente (DEL PRETTE & DEL PRETTE, 2001). Envolve, entdo, um aspecto descritivo

de comportamentos tanto verbais quanto ndo-verbais presentes nas situagdes de interagao
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social (BOLSONI-SILVA & MARTURANO, 2002). Ja o termo competéncia social possui
um aspecto mais avaliativo, que se refere ao “julgamento a respeito da adequacido do
comportamento de uma pessoa e do efeito que produz em uma determinada situagdo”
(BOLSONI-SILVA & MARTURANO, 2002). De acordo com DEL PRETTE & DEL
PRETTE (1999) (BANDEIRA et al., 2000), “o conceito de competéncia social coloca em
destaque a capacidade de o individuo expressar-se honestamente, defender direitos proprios
e de outrem, maximizando as conseqiiéncias positivas e com perda minima de

refor¢cadores”.

Pode-se dizer, portanto, que a aprendizagem e o desenvolvimento de HS
adequadas e eficazes sdo necessarios para que se tenha um comportamento socialmente
competente. Porém, um repertorio elaborado de HS ndo garante, necessariamente,
comportamento socialmente competente. H4d também uma gama de fatores pessoais
(pensamentos, sentimentos, valores, crengas, etc.) que podem favorecer ou dificultar a
utilizacdo do repertério de HS numa determinada situag¢do social (DEL PRETTE & DEL
PRETTE, 2001).

Para CABALLO (1996), um comportamento socialmente habilidoso é o
“conjunto de comportamentos emitidos por um individuo em um contexto interpessoal que
expressa os sentimentos, atitudes, desejos, opinides ou direitos desse individuo de modo
adequado a situacdo, respeitando esses comportamentos nos demais, € que geralmente
resolve os problemas imediatos da situacdo enquanto minimiza a probabilidade de futuros
problemas”. Ainda segundo CABALLO, o comportamento socialmente habilidoso deve ser
medido pela sua efetividade em uma dada situacdo, ou seja, uma resposta é competente

quando € adequada para um individuo numa situacao especifica.

De acordo com DEL PRETTE & DEL PRETTE (1999) e BANDEIRA
et al. (2000), o desempenho social possui trés dimensdes importantes: pessoal, situacional e
cultural. A dimensdo pessoal diz respeito ao repertério do individuo, ou seja, seus
comportamentos, suas cognicdes e suas caracteristicas fisiologicas e socio-demograficas
(idade, sexo, altura, peso, aparéncia fisica, estado de sadde, etc.). A dimensdo situacional
refere-se as diferentes demandas sociais que cada situacdo especifica preconiza. As

caracteristicas diversas do ambiente e dos interlocutores requerem HS também diversas.
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Um individuo pode ser extremamente competente em uma situacdo, mas nao em outra
(DEL PRETTE & DEL PRETTE, 2001). E, por fim, a dimensao cultural refere-se ao fato
de que o comportamento considerado habilidoso também varia de cultura para cultura.
Muitas vezes um comportamento pode ser adequado numa determinada cultura mas
totalmente inapropriado em outra, uma vez que as culturas t€ém valores e regras diferentes.
Assim, o desempenho social deve ser compreendido dentro das trés dimensdes supracitadas

(BANDEIRA et al., 2000).

Para CARNEIRO & FALCONE (2004) e FALCONE et al. (2001), o sucesso

nas relagdes interpessoais depende de trés habilidades essenciais: assertividade, empatia e

capacidade de solucionar problemas. Entende-se por assertividade a “capacidade de

defender os proprios direitos e de expressar pensamentos, sentimentos e crengas de forma
honesta, direta e apropriada, sem violar os direitos da outra pessoa”
(LANGE & JAKUBOWSKI, 1976). A assertividade se opde ndo s6 a passividade, mas
também a agressividade — uma vez que pressupde a nao-violacdo dos direitos do outro. A
empatia, conforme ja descrito anteriormente, trata da capacidade de compreender e
expressar essa compreensdao a respeito da perspectiva e sentimentos de outra pessoa
(DEL PRETTE & DEL PRETTE, 2002). E a habilidade de solucionar problemas diz
respeito a “capacidade de reconhecer e solucionar um problema antes que este seja dbvio
para os outros ou quando ele alcancga niveis elevados de emog¢dao” (BEDELL & LENOX,

1997).

De acordo com DEL PRETTE & DEL PRETTE (1999), as dificuldades

interpessoais podem ter sua origem em:

a) Déficits no repertério — Uma vez que as HS sdo aprendidas, algumas pessoas
apresentam déficits no repertorio social simplesmente por ndo terem
aprendido os comportamentos sociais adequados. As falhas nesta
aprendizagem podem ser resultantes da privacdo de experiéncias (LUTHAR
& ZIGLER, 1991); da presenca de modelos inadequados de interagdo social,
principalmente dos pais (EISENBERG et al. 1991); e ainda de um
rebaixamento intelectual (ARON & MILICIC, 1994).
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b) Inibicdo mediada pela ansiedade — A ansiedade pode inibir as interagdes

sociais, levando a fuga ou esquiva de contatos sociais. Pode, ainda, ser a
causa de comportamentos sociais excedentes (como monopolizar a fala, por

exemplo) ou deficitdrios (resposta lacOnica, por exemplo).

¢) Inibicdo cognitivamente mediada — Processos cognitivos distorcidos (como

expectativas e crencas irracionais, auto-avaliagcdes negativas e
perfeccionismo) poderiam levar a comportamentos sociais inadequados,

como hesita¢do ou negativismo na fala, por exemplo.

d) Problemas de percep¢do social — Falhas na capacidade de “leitura” da
situac@o social (como sinais verbais e nado-verbais, papel do interlocutor e

normas culturais) levam a dificuldades na interacao social.

De acordo com DEL PRETTE & DEL PRETTE (2001), as principais classes e
subclasses de HS a serem avaliadas sdo as de comunicacao (fazer e responder a perguntas,
pedir feedback, gratificar/elogiar, dar feedback, iniciar, manter e encerrar conversacao); de
civilidade (dizer por favor, agradecer, apresentar-se, cumprimentar, despedir-se);
assertivas, de direito e cidadania (manifestar opinido, concordar, discordar, fazer, aceitar
e recusar pedidos, desculpar-se, admitir falhas, interagir com autoridade, estabelecer
relacionamento afetivo e(ou) sexual, encerrar relacionamento, expressar raiva ou
desagrado, pedir mudanga de comportamento e lidar com criticas); empaticas (parafrasear,
refletir sentimentos, expressar apoio); de trabalho (coordenar grupo, falar em publico,
resolver problemas, tomar decisdes e mediar conflitos, HS educativas); e de expressao de

sentimento positivo (fazer amizade, expressar a solidariedade, cultivar o amor).

Na avaliacdo das HS, os inventdrios de auto-relato t€m sido preferidos por
possibilitar um bom conhecimento do repertério de HS das pessoas, bem como por sua
simplicidade e facilidade de aplicagdo. A grande maioria dos inventarios de auto-relato de
HS existentes foi elaborada em contextos europeus e norte-americanos €, ao se considerar a
dimensao cultural das HS, a aplicabilidade desses inventarios em nosso contexto se torna
questiondvel. Em nosso meio, esta disponivel o Inventario de Habilidades Sociais,

elaborado por ZILDA A.P. DEL PRETTE e ALMIR DEL PRETTE (IHS-Del-Prette); esse
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instrumento foi validado junto a populacdo brasileira, projetado para nossa realidade, e
permite avaliacdo confidvel das classes e subclasses de HS do repertério do respondente
(DEL PRETTE & DEL PRETTE, 2001), ja tendo sido utilizado em diversos estudos
(DEL PRETTE & DEL PRETTE, 2003; CORREIA et al, 2004; ALIANE et al, 2006;
DANTAS, 2006). No entanto, ndo foram encontrados na literatura estudos utilizando o
IHS-Del-Prette em pacientes com doengas congénitas e alteracdes cromossdmicas, como €

o caso da amostra pesquisada neste estudo.
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2- JUSTIFICATIVA
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Muitos estudos publicados na literatura apontam para a existéncia de grandes
dificuldades sociais entre as portadoras da ST. Em vista da importancia das HS na
satisfacdo pessoal e profissional, saide emocional e qualidade de vida, a avaliagdo mais
aprofundada das HS desse grupo de pessoas pode vir a identificar os principais problemas
no ambito social. Uma vez que as HS sdo essencialmente aprendidas, ao se conhecer os
pontos de maior dificuldade serd possivel, posteriormente, desenvolver programas de
treinamento visando a promocdo da competéncia social e, conseqiientemente, de melhor

qualidade de vida para essas pacientes.
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3.1- Objetivo geral

Fornecer subsidios para aprimorar a abordagem psicolégica de pacientes

com ST.

3.2- Objetivos especificos

3.2.1- Avaliar as HS das pacientes com ST.

3.2.2- Comparar as HS das pacientes com as de suas irmas.

3.2.3- Avaliar a percepcao das maes das pacientes com ST a respeito das HS de suas

filhas.
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61



4- CASUISTICA E METODO
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4.1- Casuistica

Foi realizado, nos anos de 2004 a 2006, estudo transversal com 52 pacientes
com diagndstico de ST confirmado citogeneticamente, com idades entre 15 e 35 anos
(média de 19,9 anos — Figura), acompanhadas nos Ambulatérios de Endocrinologia
Pediatrica, Endocrinologia Geral, e do Grupo Interdisciplinar de Estudos da Determinagdo
e Diferenciacdo do Sexo (GIEDDS), do Hospital das Clinicas da UNICAMP (Universidade
Estadual de Campinas). Este estudo incluiu ainda 33 irmds de pacientes com essa sindrome,

com idades entre 16 e 43 anos (média de 22,7 anos), e 30 maes.
Figura- Boxplot das idades das pacientes com ST

409

30 4

Idade

20 A

Foram incluidas no estudo somente as pacientes e irmas com escolaridade
minima de primeira série do segundo grau, em funcdo da aplicacio do Inventédrio de
Habilidades Sociais (veja adiante). O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas/lUNICAMP, processo 556/2003 (Anexo 1)
tendo as pacientes (ou responsaveis) assinado termo de consentimento apds esclarecimento

(Anexo 2).
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4.2- Método

As irmas de pacientes com ST participaram do estudo a fim de verificar o papel
do meio sécio-cultural sobre os resultados obtidos nas pacientes. E suas maes a fim de
possibilitar melhor compreensdo da socializagdo tanto das pacientes quanto de suas irmas.
Todas elas responderam questdes a respeito de suas filhas com ST e 16 também sobre filhas

sauddveis (irmds das pacientes).

Foram avaliadas as HS das pacientes com ST e suas irmds por meio da
aplicacdo do Inventédrio de Habilidades Sociais IHS- Del-Prette (2001). Os relacionamentos
sociais foram avaliados como um todo por intermédio de entrevista individual seguindo
roteiro pré-estabelecido, com questdes semi-estruturadas. Contou-se com duas formas de

avaliacdo: os auto-relatos e a avaliacao feita pelas maes.

4.2.1- Inventario de habilidades sociais

O IHS (Anexo 3) é um instrumento de fécil aplicacdo, com apenas 38 itens que
avaliam cinco fatores (veja adiante) e tempo requerido de no médximo 30 minutos. O
objetivo do IHS consiste em caracterizar o desempenho social do individuo em diversas
situagdes (escola, trabalho, familia, cotidiano, lazer), com diferentes tipos de interlocutores
(amigos, familiares, superiores) e com demandas para uma diversidade de habilidades
(falar em publico, expressar sentimento, pedir mudanga de comportamento). Solicita-se que
o respondente faca uma estimativa da fregiiéncia com que reage da forma descrita em cada
item a partir de uma escala com 5 pontos que variam de nunca ou raramente a sempre ou
quase sempre. Nos casos em que o respondente nunca experimentou a situacao apresentada,
pede-se que imagine como reagiria diante da situagdo. Para minimizar o efeito da
“desejabilidade social” (tendéncia a responder conforme as normas sociais tidas como
aceitdveis pelo respondente) parte dos itens € redigida de maneira que uma pontuacao mais
elevada seja indicadora de déficit e freqiiéncias menores como indicadoras de recursos em

HS, ao contrario dos demais itens do IHS.
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As respostas dadas pelos respondentes recebem valores que variam de 0 a 4, de
acordo com seu repertorio de HS. As respostas de valor zero indicam que nunca ou
raramente o respondente apresenta a resposta indicadora de habilidade social, as de valor
um indicam que com pouca freqiiéncia é dada a resposta desejada, as de valor dois, com
regular freqii€ncia, as de valor trés, muito freqiientemente e as de valor quatro, sempre ou
quase sempre. Dessa forma, quanto maior a pontuacdo em cada questdo, mais hébil € o
respondente e maior serd o valor dos escores fatoriais (veja adiante) e total. Para fins de
comparagdo entre as pacientes com ST e as irmds em relagdo a cada uma das questdes

separadamente, optou-se neste estudo por agrupar as respostas 1 a 3.

A padronizacdo do IHS para a populacdo brasileira foi feita com um grupo
amostral de 472 sujeitos de ambos os sexos, na faixa etaria de 15 a 25 anos, e a faixa de
utilizacdo a que se destina € de adolescentes e jovens adultos, tendo sido utilizado em
outras faixas etdrias, com a adaptacdo de alguns itens (Del-Prette & Del-Prette, 2001a).

Geralmente € auto-aplicado, mas pode, também, ser aplicado pelo avaliador.

A interpretacdo dos escores total e fatoriais é baseada na posicdo do
respondente, em termos de percentis, em comparagdao com o grupo de referéncia do mesmo
sexo. O resultado correspondente ao percentil 50 indica uma posi¢ao mediana, os resultados
acima desse percentil indicam que o respondente situa-se entre os individuos com escores
mais elevados em HS, e abaixo indica ao contrario. Entre 25% e 75% o escore obtido é
bom; acima de 75% denota grande HS e abaixo de 25% o repertério de HS é considerado

bastante deficitario, requerendo programas de intervencao.

As 38 questdes do IHS sdo divididas em cinco fatores de acordo com as

diferentes demandas de habilidades e de contextos e interlocutores:

Fator 1 — Enfrentamento e auto-afirmacido com risco. Avalia a capacidade
do respondente de lidar com situacdes de defesa e afirmacdo de direitos e auto-estima em
situagdes onde ha risco de reacdo indesejavel por parte do interlocutor (como rejeigao,
oposi¢do, etc). Ou seja, trata-se de indicador de assertividade e controle de ansiedade.
Inclui as habilidades de apresentar-se a pessoa desconhecida, abordar para relacionamento

sexual, discordar de autoridade, discordar de colegas em grupo, cobrar divida de amigo,
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declarar sentimento amoroso, lidar com criticas injustas, falar a publico conhecido,
devolver mercadoria defeituosa, manter conversa com desconhecidos e fazer pergunta a

conhecidos.

Fator 2 — Auto-afirmacao na expressao de sentimento positivo. Identifica as
habilidades do respondente na expressao de afeto positivo e de afirmagdo da auto-estima,
em situagdes de risco minimo de reacdo indesejavel por parte de outrem. As situacdes
avaliadas englobam: elogiar familiares e outros, expressar sentimento positivo, agradecer
elogios, defender outrem em situagdo de grupo, expressar sentimentos positivos e participar

de conversas.

Fator 3 — Conversacido e desenvoltura social. Avalia a capacidade de lidar
com situagdes de aproximagdo, com pouco risco de reacdo indesejidvel, demandando
principalmente “traquejo social”, ou seja, bom conhecimento de normas de relacionamento
cotidiano. Inclui: manter e encerrar conversacdo, encerrar conversacao ao telefone, abordar

autoridades, reagir a elogios, pedir favor a colegas e recusar pedidos abusivos.

Fator 4 — Auto-exposicio a desconhecidos e situacoes novas. Inclui a
abordagem de pessoas desconhecidas e situagdes que envolvem risco de reagdo indesejavel
por parte do outro. Nas situacdes avaliadas, esse fator incluiu fazer apresentacdes ou
palestras a um publico desconhecido e pedir favores ou fazer perguntas a pessoas

desconhecidas.

Fator 5 - Autocontrole da agressividade. Avalia as habilidades de
autocontrole da agressividade em situagdes aversivas, isto €, a capacidade de reagir a
situagdes de, por exemplo, agressdes e ridicularizagcdes com razodvel controle da raiva e
agressividade. As situagOes avaliadas incluiram lidar com chacotas ou brincadeiras
ofensivas e lidar com a critica dos pais. Neste fator ha um item negativamente
correlacionado com os outros dois: cumprimentar desconhecidos. Essa habilidade expressa
caracteristicas de extroversao, mas poderia, aqui, estar relacionada com a impulsividade,

caracteristica essa incompativel com a calma e o autocontrole avaliados nesse fator.

Casuistica e Método

68



Ha ainda alguns itens ndo relacionados a fatores especificos (em ordem de

aparecimento na ficha de apuragdo):

Questdo 33 — Negociar uso de preservativo

Questdo 02 — Pedir mudanga de conduta

Questdo 25 — Lidar com criticas justas

Questdo 27 — Expressar desagrado a amigos

Questdo 32 — Pedir ajuda a amigos

Questao 34 — Recusar pedido abusivo

Questdo 04 - Interromper a fala do outro.

4.2.2- Entrevista individual

A entrevista individual de pacientes e irmas (Anexos 4 e 5) teve como objetivo
principal avaliar a percepc¢do e a satisfacdo das pacientes quanto a suas vidas sociais.
Possibilitou, também, a abordagem de itens ausentes no IHS e(ou) o detalhamento de
dificuldades detectadas por meio da aplicagdo do IHS. Por sua vez, o questiondrio
destinado as maes teve como finalidade incluir mais uma fonte de informacgdo para a
avaliacdo das HS obtendo dados que a prépria paciente pudesse ter omitido; e comparar as
respostas das pacientes com as de suas maes a fim de verificar a questdo da “desejabilidade
social” nas respostas das pacientes, ou seja, se haviam respondido de modo considerado

socialmente aceitavel.

O questiondrio respondido pelas maes (Anexo 6) continha 18 questdes retiradas
do IHS-Del-Prette e 9 questdes sobre a percep¢do das maes a respeito da vida social de suas
filhas. As questdes retiradas do IHS-Del-Prette foram selecionadas de modo a abranger
todos os 5 fatores do inventdrio e foi dada preferéncia aquelas nas quais as pacientes

relataram maior facilidade (serem mais hdbeis socialmente). Nas questdes do
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IHS-Del-Prette foi pedido para que as maes respondessem pensando na freqii€éncia da
reacdo da filha nas situacdes dadas. As respostas variaram de nunca (a qual foi dado valor
zero), a as vezes (dois pontos) e sempre (quatro pontos). Para efeito de comparagdo com as
filhas, quando as respostas destas as mesmas questdes valiam um a trés pontos estes foram
substituidos pelo valor dois. Nos casos em que a irma da paciente com ST também
participou do estudo, a mae respondeu a dois questiondrios distintos: um para a paciente e

outro para a irma, e a pontuacao das respostas foi idéntica.

4.2.2.1- Procedimento de coleta de dados
4.2.2.1.1- Pacientes

A coleta de dados foi realizada individualmente com cada paciente. A autora
deste trabalho expds os objetivos da pesquisa, leu e explicou as instrugdes do
IHS-Del-Prette, salientou a auséncia de respostas corretas ou incorretas, garantiu o
anonimato das participantes e permaneceu disponivel para eventuais esclarecimentos das
questdes. Durante a aplicacdo do IHS supervisionou as pacientes procurando verificar se as
instrucdes haviam sido entendidas e se todos os itens estavam sendo respondidos. O roteiro
de questdes semi-estruturadas foi aplicado também individualmente, e em forma de

entrevista.

4.2.2.1.2- Maes e irmas

Foi feito um contato telefonico inicial, através do qual a autora deste trabalho
pode explicar os objetivos da pesquisa, solicitar a participacdo das respondentes e dar
orientacdes para a auto-aplicacdo do IHS e do questionario semi-estruturado. Nao houve
nenhum caso de recusa em participar do estudo, tanto por parte das maes quanto das irmas.
Posteriormente foi enviado através de correio o material necessario para a participagdo no
estudo, uma carta reforcando as orientacdoes fornecidas por telefone e o termo de
consentimento esclarecido. Todas as participantes receberam um envelope selado e ja

enderecado para o envio das respostas sem custo algum.
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4.2.3- Analise estatistica

Os dados resultantes da aplicacdo do IHS-Del-Prette e das entrevistas
individuais foram, inicialmente, organizados em planilhas no software SPSS versao 10.0
(SPSS, Inc., Chicago, USA). Foi realizado inicialmente estudo descritivo a respeito das HS
das pacientes com ST e sua percep¢ao quanto a suas vidas sociais; em seguida estas foram
comparadas as suas irmas. Foram comparadas, ainda, as respostas fornecidas pelas maes
com aquelas obtidas das filhas, tanto aquelas com ST quanto suas irmds. As varidveis
discretas foram comparadas pelo teste do qui-quadrado ou teste exato de Fisher e as

continuas pelo teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney.
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5- RESULTADOS
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5.1- Inventario de habilidades sociais
5.1.1- Resultados obtidos pelas pacientes com ST

O escore total das pacientes com ST no IHS-Del-Prette foi 94,27 (DP=16,78), o
que as situa no percentil 53,43, indicando repertério bom e acima da média. As 267
estudantes do sexo feminino do grupo amostral de validacio do IHS Del-Prette
(DEL-PRETTE & DEL-PRETTE, 2001) tiveram escore de 92,40 e desvio-padrdo um
pouco menor que o das pacientes com ST (15,49). Os escores e percentis de cada fator
isoladamente podem ser observados na Tabela 1; nessa Tabela verifica-se que o repertorio é
bom em todos os fatores e acima da média em todos eles exceto o fator 2 (auto-afirmagao

na expressao de sentimento positivo).

Tabela 1- Escores e percentis de 52 pacientes com ST e 33 irmas.

ST Irmas p*
Escore(DP) Percentil (DP) Escore(DP) Percentil (DP)
F1 8,62(3,45) 51,52(29,99) 9,74(3,44) 59,67(28,86) 0,194
F2 8,86(2,22) 46,83(30,76) 8,88(1,60) 43,64(26,50) 0,636
F3 6,83(1,87) 55,46(35,55) 7,03(2,14) 57,21(35,16) 0,558
F4 3,77(1,14) 59,69(26,27) 2,96(1,44) 43,09(29,91) 0,020
F5 1,23(0,83) 57,83(30,53) 0,9(0,77) 44,88(28,67) 0,064
Total 94,27(16,78) 53,43(30,85) 94,33(18,52) 52,97(32,69) 0,780

* O valor de p foi obtido por meio do teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney.

Analisando a freqiiéncia de respostas em cada um dos pontos da escala do ITHS
(0 a 4 pontos), observou-se que em sete questdes mais da metade das pacientes relatou
sempre ou quase sempre (valor 4 na escala) apresentar a resposta indicadora de habilidade

para lidar com a situacao apresentada. Sdo elas:
Fator 1 — Questdo 29 (Fazer pergunta a conhecidos);

Fator 2 — Questao 03 (Agradecer elogios);
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Questao 08 (Participar de conversagao);
Questao 28 (Elogiar familiares);
Questdo 35 (Expressar sentimento positivo);
Fator 5 — Questao 18 (Lidar com criticas dos pais) e;
Item sem fator — Questao 33 (Negociar uso de preservativo).

Em apenas uma questdo a maioria das pacientes relatou nunca ou quase nunca

apresentar a resposta indicadora de habilidade social (valor 0 na escala):
Fator 1 - Questdo 12 (Abordar para relacao sexual).

Nas demais questdes a maioria das pacientes apresentou respostas de valores
que vao de baixa freqiiéncia a muito freqiientemente (1 a 3 na escala), sugerindo um

repertorio mais proximo ao mediano (Tabela 2).
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Tabela 2- Respostas das pacientes e suas irmas as questdes do IHS-Del-Prette

ST Irmais
0 1-3 4 Total 0 1-3 4 Total »* (GL=2) p

Q.21- Devolver mercadoria defeituosa 5 (10%) 22 (42%) 25 (48%) 52 1 (3%) 14 (42%) 18 (55%) 33 1,407 0,495
Q.16- Discordar do grupo 7 (13%) 31 (60%) 14 (27%) 52 2 (6%) 16 (48%) 15 (45%) 33 3,529 0,171
Q.15- Lidar com criticas injustas 7 (13%) 25 (48%) 20 (38%) 52 3 (9%) 12 (36%) 18 (55%) 33 2,132 0,344
Q.29- Fazer pergunta a conhecidos 3 (6%) 22 (42%) 27 (52%) 52 2 (6%) 11 (33%) 20 (61%) 33 0,697 0,706
Q.20- Declarar sentimento amoroso 13 (25%) 24 (46%) 15 (29%) 52 3 (9%) 20 (61%) 10 (30%) 33 3,544 0,170
Q.11- Discordar de autoridade 14 27%) 29 (56%) 9 (17%) 52 8 (24%) 13 (39%) 12 (36%) 33 4,119 0,128
Q.14- Falar a publico conhecido 11 21%) 19(37%) 22 (42%) 52 14 (42%) 11 (33%) 8 (24%) 33 5,031 0,081
Q.05- Cobrar divida de amigo 14 (27%) 34 (65%) 4 (8%) 52 11 (33%) 16 (48%) 6 (18%) 33 3,150 0,207
Q.01- Manter conversa com desconhecidos 8 (15%) 28 (54%) 16 (31%) 52 12 (36%) 15 (45%) 6 (18%) 33 5,293 0,071
Q.12- Abordar para relacio sexual 34 (65%) 16 (31%) 2 (4%) 52 15 (45%) 17 (52%) 1 (3%) 33 3,667 0,160
Q.07- Apresentar-se a outra pessoa 18 35%) 27 (52%) 7 (13%) 52 12 36%) 14 (42%) 7 (21%) 33 1,131 0,568

23% 48% 28% 100% 23% 44% 33% 100%
Q.03- Agradecer elogios 2 (4%) 11 (21%) 39 (75%) 52 3 (9%) 9 (27%) 21 (64%) 33 1,635 0,442
Q.28- Elogiar familiares 3 (6%) 19 (37%) 30 (58%) 52 0 (0%) 8 (24%) 25 (76%) 33 3,883 0,143
Q.08- Participar de conversacio 3 (6%) 22 (42%) 27 (52%) 52 3 (9%) 10 30%) 20 (61%) 33 1,364 0,506
Q.35- Expressar sentimento positivo 1 (2%) 16 B31%) 35 (67%) 52 0 (0%) 13 (39%) 20 (61%) 33 1,215 0,545
Q.30- Defender outrem em grupo 8 (15%) 29 (56%) 15 (29%) 52 1 (3%) 23 (70%) 9 (27%) 33 3,568 0,168
Q.06- Elogiar outrem 5 (10%) 23 (44%) 24 (46%) 52 2 (6%) 19 (58%) 12 (36%) 33 1,494 0,474
Q.10- Expressar sentimento positivo 4 (8%) 27 (52%) 21 (40%) 52 2 (6%) 22 (67%) 9 (27%) 33 1,821 0,402

7% 40% 52% 100% 5% 45% 50% 100%
Q.17- Encerrar conversacio 5 (10%) 24 (46%) 23 (44%) 52 2 (6%) 14 42%) 17 (52%) 33 0,600 0,741
Q.37- Pedir favores a colegas 4 (8%) 24 (46%) 24 (46%) 52 2 (6%) 21 (64%) 10 (30%) 33 2,510 0,285
Q.36- Manter conversagio 7 (13%) 33 (63%) 12 (23%) 52 5(15%) 19 (58%) 9 (27%) 33 0,299 0,861
Q.13- Reagir a elogio 12 (23%) 25 (48%) 15 (29%) 52 5 (15%) 16 (48%) 12 (36%) 33 0,994 0,608
Q.22- Recusar pedidos abusivos 12 (23%) 34 (65%) 6 (12%) 52 6 (18%) 17 (52%) 10 (30%) 33 4,652 0,098
Q.24- Encerrar conversa ao telefone 11 21%) 17 33%) 24 (46%) 52 3 (9%) 13 (39%) 17 (52%) 33 2,161 0,339
Q.19- Abordar autoridade 8 (15%) 33(63%) 11 (21%) 52 9 (27%) 15 (45%) 9 (27%) 33 2,097 0,234

16% 52% 32% 100% 14% 50% 36% 100%
Q.23- Fazer pergunta a desconhecido 8 (15%) 31 (60%) 13 (25%) 52 5(15%) 17 (52%) 11 (33%) 33 0,732 0,694
Q.26- Pedir favores a desconhecidos 5 (10%) 23 (44%) 24 (46%) 52 6 (18%) 17 (52%) 10 (30%) 33 2,640 0,267
Q.09- Falar a piblico desconhecido 6 (12%) 27 (52%) 19 (37%) 52 11 33%) 14 (42%) 8 (24%) 33 6,133 0,047
Q.14- Falar a publico conhecido 11 21%) 19(B7%) 22 (42%) 52 14 (42%) 11 (33%) 8 (24%) 33 5,031 0,081

14% 48% 38% 100% 27% 45% 28% 100%
Q.18- Lidar com criticas dos pais 4 (8%) 16 31%) 32 (62%) 52 4 (12%) 15 (45%) 14 (42%) 33 2,977 0,226
Q.38- Lidar com chacotas 5 (10%) 23 (44%) 24 (46%) 52 5 (15%) 21 (64%) 7 (21%) 33 5,438 0,066
Q.31- Cumprimentar desconhecidos 5 (10%) 25 (48%) 22 (42%) 52 2 (6%) 20 (61%) 11 (33%) 33 1,327 0,515

9% 41% 50% 100% 11% 57% 32% 100%
Q.33- Negociar uso de preservativo 3 (6%) 3 (6%) 46 (88%) 52 6 (18%) 9 (27%) 18 (55%) 33 12,634 0,002
Q.02- Pedir mudanga de conduta 7 (13%) 39 (75%) 6 (12%) 52 2 (6%) 22 (67%) 9 (27%) 33 3,366 0,186
Q.25- Lidar com criticas justas 6 (12%) 23 (44%) 23 (44%) 52 0 (0%) 24 (73%) 9 (27%) 33 8,315 0,016
Q.27- Expressar desagrado a amigos 10 (19%) 32 (62%) 10 (19%) 52 2 (6%) 21 (64%) 10 (30%) 33 3,546 0,170
Q.32- Pedir ajuda a amigos 4 (8%) 27 (52%) 21 (40%) 52 2 (6%) 17 (52%) 14 (42%) 33 3,150 0,207
Q.34- Recusar pedido abusivo 8 (15%) 37(711%) 7 (13%) 52 11 (33%) 17 (52%) 5 (15%) 33 4,176 0,124
Q.04- Interromper a fala do outro 21 (40%) 22 (42%) 9 (17%) 52 9 (27%) 18 (55%) 6 (18%) 33 1,635 0,442

16% 50% 34% 100% 14% 55% 31% 100%

A fim de verificar a influéncia da idade no desempenho no IHS-Del-Prette, as
pacientes foram separadas em grupos de até 20 anos (n=34) e maior de 20 anos (n=18).
Houve diferencas estatisticamente significativas em relagdo aos fatores 1 e 2, e muito

proxima da significancia em relacdo ao escore total, sendo que em todos eles as pacientes

mais novas (até 20 anos) tiveram pior desempenho (Tabela 3).
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Tabela 3- Comparagdo dos escores e percentis das 34 pacientes mais novas versus 18 mais

velhas no IHS-Del-Prette*.

Pacientes Escore F1 Escore F2 Escore F3
Média (DP) P Média (DP) p Média (DP) p
<20 anos 7,80 (3,26) 0,02  8,39(2,28) 0,035 6,72 (2,11) 0,726
>=20 anos 10,09 (3,29) 9,803 (1,95) 698(1,38)
Escore F4 Escore F5 Escore Total
Média (DP) P Média (DP) p Média (DP) p
<20 anos 3,63(1,09) 0,146 1,45(0,70) 0,111 90,41 (16,81) 0,06
>= 20 anos 4,07 (1,22) 0,94 (0,98) 101,55 (14,50)
Pacientes Escore F1 Escore F2 Escore F3
Média (DP) P Média (DP) p Média (DP) p
<20 anos 7,80 (3,26) 0,02  8,39(2,28) 0,035 6,72 (2,11) 0,726
>=20 anos 10,09 (3,29) 9,803 (1,95) 698(1,38)
Escore F4 Escore F5 Escore Total
Média (DP) P Média (DP) p Média (DP) p
<20 anos 3,63(1,09) 0,146 1,45(0,70) 0,111 90,41 (16,81) 0,06
>= 20 anos 4,07 (1,22) 0,94 (0,98) 101,55 (14,50)

* Valores de p obtidos por meio do teste ndo-paramétrico de Mann Whitney.

5.1.2- Resultados obtidos pelas irmas das pacientes com ST

O escore total das irmas foi 94,33 (DP=18,52), o que as situa no percentil

52,97. Portanto, assim como as pacientes com ST, as irmas situaram-se levemente acima do

percentil 50, indicando um repertério bom de HS.

Na Tabela 1 observa-se que as irmas obtiveram resultado um pouco abaixo da

média nos percentis relacionados aos fatores 2 (auto-afirmagio na expressao de sentimento

positivo), 4 (auto-exposi¢do a desconhecidos e situacdes novas) e 5 (autocontrole da

agressividade).
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Analisando a freqiiéncia de respostas das irmds em cada um dos pontos da
escala do IHS (0 a 4 pontos), em dez questdes mais da metade delas relatou sempre ou

quase sempre (valor 4 na escala) apresentar a resposta indicadora de habilidade social:
Fator 1 — Questao 21 (Devolver mercadoria defeituosa)

Questao 15 ( Lidar com criticas injustas)

Questao 29 (Fazer pergunta a conhecidos)
Fator 2 — Questdo 03 (Agradecer elogios)

Questao 08 (Participar de conversacao)

Questao 28 (Elogiar familiares)

Questao 35 (Expressar sentimento positivo)
Fator 3 — Questdo 17 (Encerrar conversacao)

Questao 24 (Encerrar conversa ao telefone)

Item sem fator — Questao 33 (Negociar uso de preservativo).

Nao houve questdo alguma em que a maior parte das irmas apresentasse a
resposta de valor 0 na escala, ou seja, nunca ou quase nunca apresentasse a resposta

indicadora de habilidade social.

A comparagdo entre as irmas com menos de 20 anos (n=14) e maiores de 20
anos (n=19) em relacdo ao desempenho no IHS-Del-Prette ndo mostrou diferencas

significativas (Tabela 4).
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Tabela 4- Comparagdo dos escores e percentis das 14 irmds mais novas versus 19 mais

velhas no IHS-Del-Prette.*

Irmas Escore F1 Escore F2 Escore F3

Média (DP) P Média (DP) p Média (DP) p

<20 anos 991 (2,77) 0,743 8,56(1,72) 0,381 6,92 (1,80) 0,402
>= 20 anos 9,60 (3,92) 9,12 (1,51) 7,10 (2,39)
Escore F4 Escore F5 Escore Total

Média (DP) p Média (DP) p Média (DP) p

<20 anos 3,00(1,28) 0,927 098(0,58) 0,559 94,85 (15,43) 0,648

>=20 anos 2,92 (1,57) 0,85 (0,89) 93,94 (20,90)

* Valores de p obtidos por meio do teste ndo-paramétrico de Mann Whitney.

5.1.3- Comparagao entre as pacientes com ST e suas irmas

Nao houve diferencas estatisticamente significativas entre os escores totais das

pacientes com ST e das irmas no teste ndo paramétrico de Mann-Whitney (p=0,780).

Avaliando cada fator isoladamente, quando os escores dos dois grupos foram
comparados por meio do teste de Mann Whitney, houve diferenca significativa somente em
relac@o ao fator 4 (auto-exposic@o a desconhecidos e situagdes novas) (p=0,020), no qual as

pacientes com ST obtiveram melhores resultados que as irmas.

Quando os dois grupos sdo comparados questdo a questdo (Tabela 2),
agrupando a freqii€ncia de respostas em ruins (0 pontos), medianas (1-3 pontos) e 6timas
(4 pontos), houve diferencas significativas em trés questdes, sendo que em uma
(questdao 25: Lidar com criticas justas — p= 0,016) as pacientes com ST relataram maior
dificuldade, e nas demais (questdao 09: Falar a publico desconhecido — p=0,047; questao 33:
Negociar uso de preservativo — p= 0,002) apresentaram com maior freqii€ncia a resposta

indicadora de habilidade social.
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5.1.4- Percepcdo das maes sobre as HS de suas filhas com e sem ST

Trinta maes responderam as 18 questdes retiradas do IHS-Del-Prette avaliando

as HS de suas filhas com ST e 16 também a respeito de filhas saudaveis, porém em cinco

casos ndo houve resposta a algumas questoes, sendo por isso descartados desta comparagao.

Foi feita a somatdria (escore) das respostas das maes em relacdo as filhas com

ST (n=26) e em relacdo as irmds (n=15), bem como escores das respostas das proprias

filhas (n= 26 e 15, respectivamente) (Tabela 5). Ao comparar tais escores pelo teste

ndo-paramétrico de Mann-Whitney ndo

S€

observou diferenca estatisticamente

significativa. Porém, a diferenca entre os escores das maes (em média 44,23) e de suas

filhas com ST (média: 50,00) chegou préxima ao nivel de significancia de 5% (p=0,086);

na comparagao entre maes e filhas sem ST, p foi igual a 0,546.

Tabela 5- Avaliacido das maes sobre as HS de suas filhas com e sem ST.

Grupo Escore DP n
Maes avaliando ST 44,23 12,41 26
Maies avaliando irmas 48,13 8,26 15
ST 50,00 9,63 26
Irmas 50,00 8,98 15
5.2- Entrevista
5.2.1- Pacientes com ST
Ao se descreverem, 83% das pacientes mencionam

comportamentais positivas, como:

“sou alegre, divertida, estudiosa, atenciosa e responsdvel”;

“sou sincera e carinhosa’;

caracteristicas

“tenho limites nas coisas que faco, sou extrovertida e tenho bastante amigos”;

“sou responsdvel e obediente, e muito ligada a familia também”;

“sou uma pessoa normal, sou legal, gosto de fazer amizades”.
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Caracteristicas comportamentais negativas, por sua vez, foram citadas por 35%:
“tenho um pouquinho de vergonha, e sou chata quando me irritam”;
“sou chorona’;
“meio timida e as vezes sou brava”;
“nervosa quando ndo preciso ser”;
“tenho génio forte, brigo muito fdcil”’;
“infantil”.

Quanto as caracteristicas fisicas, 25% das pacientes mencionam caracteristicas

negativas:
“baixinha, troncuda e tenho cicatriz nos olhos por causa da cirurgia’;
“nunca me achei bonita’;
“baixinha e gordinha”;
“eu sou a mulher-complexo, sou feia”;
“sempre me achei feia, ridicula, sempre fui pouco vaidosa”.
Caracteristicas positivas ou neutras foram mencionadas por 21%:
“tenho olhos castanhos e cabelos pretos”;
“sou baixa (mas ndo ligo), loira, olhos castanhos e sou ex-gordinha, agora sou magra” .

Quanto a doenga, 33% das pacientes acham que a ST atrapalha suas vidas de
alguma forma e 29% acreditam que teriam mais facilidade nos relacionamentos se nao

tivessem ST:

“A ST atrapalha para aprender matemdtica e comprar roupas. E por ser mais baixa eu fico
me comparando com as minhas amigas que sdo altas, e sdo todas mais novas que eu. Pra

namorar também atrapalha porque eu tenho cara de ser bem mais nova”;

“Se ndo tivesse ST teria um corpo diferente e seria mais fdcil arrumar namorado”;
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“Acho que é mais dificil pra conseguir emprego. Se ndo tivesse ST a primeira impressdo

das pessoas seria diferente”;

“Me sinto inferior, menos que os outros. Mas as vezes sinto que ndo é assim, pois tenho

saiide, bracos, pernas...”;

“Por mim td tudo bem, mas tem preconceitos por causa da minha altura. E ruim pra fazer
coisas de adolescente, tipo sair na balada. Alguns meninos ndo querem ficar comigo por
causa disso. Eu me sentia mal porque so dei meu primeiro beijo com 15 anos e minhas

amigas todas com 10, 11 anos...”;

“A ST hoje atrapalha porque ndo posso ter filhos e também dificultava fazer amizades e
arrumar emprego (por causa da estatura e dos problemas de audi¢cdo). Seria melhor sem

ST porque as pessoas véem muito a aparéncia. Fica dificil me aproximar das pessoas”;

“Atrapalha sim porque tenho medo de ndo ser aceita pelos rapazes, ninguém quer saber de
mim, ndo sou atraente, queria ser bonita e alta como minha irmd. Também sou muito

imatura. E acabo idealizando demais, sendo exigente demais”;

“A baixa estatura e a aparéncia prejudicam para arrumar emprego e também hoje em dia
as pessoas percebem que tem algum problema e preferem ter amizade com outras pessoas,

do porte delas”.

5.2.2- Contrastes entre alguns depoimentos de maes e suas filhas com ST

Paciente 13 — A paciente diz ndo ter dificuldade para fazer amizade e tomar iniciativa de se
aproximar das pessoas com as quais quer ter amizade. Mae discorda, dizendo que a filha
apresenta dificuldade para fazer amizade e ndo toma iniciativa. Mas acredita que a filha
tenha bastantes amigos. Paciente se descreve como brincalhona e sincera € a mae a

descreve como ansiosa, certinha e brava.
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Paciente 28 — Paciente refere nao ter dificuldade para fazer amizades e tomar iniciativa
para fazer novas amizades. Mae diz que a filha ndo toma iniciativa, possui dificuldade de
fazer amizades e tem poucos amigos. Acrescenta, ainda, que a mesma ndo encontra colegas
de escola fora do ambiente escolar. Paciente diz que nunca houve chacotas na escola e mae
relata ao contrério, principalmente em fun¢ao da baixa estatura, e que as chacotas deixavam

a filha muito triste.

Paciente 30 — Paciente diz ndo ter dificuldade para fazer amizades. Mae discorda, dizendo
que ela apresenta dificuldade e que se afasta das pessoas, ndo sai de casa e tem poucos

amigos.

Paciente 33 — Acredita que ndo tem dificuldade para fazer amizades, diz tomar iniciativa e
ndo se importar com brincadeiras sobre a estatura. Mae discorda e afirma que a paciente
tem dificuldade de fazer amizades, ndo toma iniciativa, tem poucos amigos e se importa

sim com as chacotas sobre a estatura.

Paciente 36 — Diz ndo ter dificuldade para fazer amizades e se relacionar muito bem com
colegas de escola e de trabalho. Mae discorda, afirmando que a paciente tem dificuldade de
fazer amizades, ndo tem contato com colegas fora do contexto escolar e ja teve problemas
de relacionamento no trabalho. Paciente diz ter um bom relacionamento com a familia. Mae
afirma que existem sérios problemas de relacionamento familiar e que a paciente deixou a
casa da familia em funcdo das brigas freqiientes e enfatiza os problemas de relacionamento

entre a paciente e sua irma.

Paciente 37 — A paciente relata ndo ter dificuldade de fazer amizades, mas que possui
poucos amigos. Diz tomar iniciativa de fazer novas amizades e dedicar-se a atividades de
lazer tanto individuais quanto coletivas. Mae acredita que a paciente tenha sim dificuldade
de fazer amizades, ndo toma iniciativa de se aproximar das pessoas, quase nao sai de casa e

tem poucos amigos.
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Paciente 38 — Refere atividades individuais e coletivas de lazer enquanto que a mae relata
apenas atividades individuais. Porém, mae diz que ela toma iniciativa de fazer novas

amizades e a propria paciente afirma que nao o faz.

Paciente 41 — Paciente diz ndo ter dificuldade para fazer amizades, ter bastantes amigos,
relata atividades individuais e coletivas de lazer, e que ndo se importava com as chacotas
sobre a ST na escola. Mae discorda da filha, e diz que ela possui sim dificuldade para fazer
amizades, nos momentos de lazer s6 dedica-se a atividades individuais e sofria muito com a
discriminacdo/chacotas na escola. Mae também relata problemas de relacionamento da
paciente com a familia enquanto que a paciente ndo menciona quaisquer problemas

familiares.

5.2.3- Comparagao entre as pacientes com ST e suas irmas

Na entrevista, foram observadas algumas diferencas estatisticamente
significativas entre as pacientes com ST e suas irmds: as pacientes relataram ter sofrido
mais ridicularizacdes por parte de colegas e ter menos iniciativa para fazer amizades;
descrevem-se com mais caracteristicas fisicas negativas, mas menos caracteristicas
comportamentais negativas. A grande maioria delas ndo mantém vinculo amoroso, ao
contrério das irmas. E é menor a freqiiéncia daquelas que relatam vontade de mudar alguma

coisa em si mesmas e nunca terem trabalhado. (Tabela 6A)
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Tabela 6A- Comparagdo entre as pacientes com ST e suas irmds na entrevista individual

(resultados significativos)

Sofreram ridicularizagées por parte de colegas

Sim Nao Total %Gy p
ST 40 12 52 30,920 <0,001
Irmas 5 28 33
Total 45 40 85

Descrevem-se com caracteristicas fisicas

negativas
Sim Nao Total y*gy p
ST 13 39 52 4,983 0,026
Irmdas 2 31 33 F:0,039*

Total 15 70 85

Descrevem-se com caracteristicas de
comportamento negativas
Sim Nao Total %Gy p
ST 18 34 52 11,731 0,001
Irmas 24 9 33
Total 42 43 85

Mantém vinculo amoroso

Sim Nao Total  y’giy p
ST 9 43 52 21,228 <0,001
Irmas 22 11 33
Total 31 54 85
Manifestam desejo de mudar algo em si mesmas
Sim Nao Total %Gy p
ST 34 18 52 3,875 0,049
Irmas 28 5 33
Total 62 23 85
Nunca trabalharam
Sim Nao Total  y*gy p
ST 29 23 52 11,776 0,001
Irmas 6 27 33
Total 35 50 85
Tomam iniciativa para fazer novas amizades

Sim Nio Asvezes Total 3 s p
ST 20 18 14 52 21,384  <0,001
Irmas 29 4 0 33
Total 49 22 14 85

* F= teste exato de Fisher

Outras diferencas encontradas, embora nio significativas, foram as de que as
pacientes relatam mais dificuldades para fazer amizades e dedicam-se a mais atividades de
lazer individuais que as irmas e gostariam de ter mais amigos. As pacientes queixam-se

espontaneamente menos de problemas de relacionamento com familiares, colegas, chefes
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e(ou) professores do que as irmas, mas menos pacientes t€m percepcao positiva a respeito

de suas vidas escolares e consideram-se felizes. (Tabela 6B).

Tabela 6B- Comparacdo entre as pacientes com ST e suas irmas na entrevista individual

(questdes nao significativas)

Dificuldade para fazer novas amizades

Sim Nao Total  y*gy p
ST 14 38 52 1,612 0,204
Irmas 5 28 33
Total 19 66 85
Dedicam-se a atividades de lazer individuais
Sim Nao Total  y*gy p
ST 31 21 52 2,395 0,122
Irmas 19 14 33
Gostariam de ter mais amigos

Sim Nao Total  y’giy p
ST 40 12 52 1,076 0,300
Irmas 22 11 33
Total 62 23 85

Problemas de relacionamento com familiares

Sim Nao Total  y*gy p
ST 20 32 52 0,132 0,716
Irmas 14 19 33
Total 34 51 85

Problemas de relacionamento com colegas

Sim Nao Total  y*gy p
ST 7 45 52 0,347 0,556
Irmas 6 27 33
Total 13 72 85
Problemas de relacionamento com
chefes/professores
Sim Nao Total  y’giy p
ST 2 50 52 2,107 0,147
Irmas 4 29 33
Total 6 79 85

Percepcio positiva sobre a vida escolar

Sim Nao Total  y’giy p
ST 46 6 52 4,097 0,043
Irmds 33 0 33 F.0,077*

Total 79 6 85
Consideram-se felizes
Sim Nao Total  y’gy p
ST 44 8 52 0,177 0,674
Irmas 29 4 33
Total 73 12 85
* F= teste exato de Fisher
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5.2.4- Percepcao das maes sobre o a socializacdo das filhas com e sem ST

No roteiro de questdes enviado as maes, estas relataram espontaneamente mais
problemas familiares com as pacientes do que com as irmds e, conseqiientemente,
demonstraram percep¢do mais positiva do relacionamento com as filhas saudaveis (irmas)
do que com as filhas com ST. Afirmaram também que as pacientes apresentam mais
problemas de relacionamento com colegas de escola e mais dificuldade para fazer amizades

do que as irmas (Tabela 7)

Tabela 7- Percepcao das maes sobre a socializacdo das filhas com e sem ST

Apresenta dificuldade de fazer amizades

Sim Nio Total p*
Filha com ST 14 16 30 0,003
Filha saudavel 1 15 16
Total 15 31 46

Percepc¢io positiva do relacionamento com a filha

Sim _ Nio Total p*
Filha com ST 23 7 30 0,078
Filha saudavel 16 0 16
Total 39 7 46

Problemas de relacionamento familiar

Sim Nio Total p*
Filha com ST 12 18 30 0,018
Filha saudavel 1 15 16
Total 13 33 46

Problemas de relacionamento com colegas de escola

Sim Nio Total p*
Filha com ST 7 23 30 0,078
Filha saudavel 0 16 16
Total 7 39 46

* Teste exato de Fisher
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6- DISCUSSAO
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Como descrito na introdu¢do deste trabalho, varios estudos evidenciaram
importantes dificuldades sociais nas pacientes com ST. A baixa estatura, sinal mais visivel
e marcante dessa sindrome, é apontada como fator preponderante na origem dessas
dificuldades, tornando-as alvo de provocacdes por parte de colegas, potencialmente
atrapalhando a conquista de um emprego e de um companheiro, interferindo negativamente
na percep¢do de outras pessoas e causando prejuizos a auto-estima e funcionamento
psicossocial. Outras caracteristicas, como atraso no desenvolvimento puberal e imaturidade,

sdo obstaculos adicionais a socializacdo dessas meninas, levando a maior isolamento social

e prejudicando a aprendizagem de HS.

Contrariando as expectativas, porém, no presente trabalho observou-se por
meio da aplicacdo do IHS-Del-Prette que as pacientes com ST possuem bom repertorio de
HS - semelhante ao da populacdo geral e semelhante, também, ao de suas irmas. Esses
achados contrastam, porém, com a percep¢do de suas maes, tanto nas respostas que estas
forneceram a respeito das filhas com ST em questdes do IHS-Del-Prette quanto nas
informacdes obtidas na entrevista em comparacdo com as filhas sauddveis (neste caso, de

forma estatisticamente significativa).

O bom desempenho no IHS-Del-Prette contrasta, ainda, com os dados obtidos
na entrevista das préprias pacientes, na qual, em algum momento, a maioria delas
queixou-se da baixa estatura, relatou ja ter sofrido ridicularizacdes por parte de colegas,
principalmente em fun¢do dessa caracteristica, e deseja mudar algo em si mesma. Outras
queixas também envolvem diretamente aspectos sociais: a maioria delas nunca trabalhou,
nio tem companheiro ou namorado, deseja ter maior quantidade de amigos e mais

atividades coletivas de lazer.

Por outro lado, ao serem questionadas diretamente a respeito de problemas de
relacionamento interpessoal e dificuldade para fazer amizades, poucas foram as que se
queixaram. Além disso, a maioria acredita que a ST ndo atrapalha suas vidas, considera-se
feliz e tem uma visdo positiva da vida escolar. Porém, quando esses depoimentos sao
comparados aos depoimentos das maes nas entrevistas, verifica-se que muitas foram as
maes que ressaltaram dificuldades que as pacientes omitiram. Assim sendo, embora haja

poucas queixas espontaneas de relacionamento interpessoal, € evidente que as dificuldades
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de cunho social que deixam transparecer devem merecer atengdo por parte dos profissionais

da equipe de saude.

Ha algumas hipéteses para explicar o fato de haver poucas queixas por parte
das pacientes. Inicialmente, a de que as dificuldades detectadas ao longo da entrevista ndo
as afetem profundamente a ponto de causar problemas sociais significativos, impedir que
estabelecam relacionamentos sociais satisfatorios ou fazer com que se sintam insatisfeitas
com suas vidas sociais. Ou seja, a ST e as queixas de cunho social ndo teriam um impacto

negativo tao profundo em suas vidas.

E possivel também supor que as pacientes ndo sejam capazes de perceber ou
discriminar suas préprias dificuldades no ambito social e por isso nao relatem problemas de
relacionamento quando questionadas diretamente. Estudos recentes demonstram a
dificuldade dessas pacientes em reconhecer e interpretar mensagens sociais nao-verbais
(BONDY, 2007; McCAULEY, KAY et al., 1987; ROSS et al., 2004; SKUSE et al., 2005;
ARDARY, 2007). Nesse sentido, poderiam também apresentar prejuizo na capacidade de
“leitura” da situacdo social e, conseqiientemente, ndo se dar conta do proprio
desajustamento social. A leitura das situagdes sociais demanda grande variedade de
habilidades, como aponta ARGYLE (1994): identificacdo do papel do interlocutor, das
normas culturais (regras sociais), dos sinais verbais e nao-verbais e, entdo, selecionar o
comportamento adequado ao contexto e tomar a decisdo de emiti-lo ou ndo. Quando ha, por
exemplo, demora excessiva no processamento e discriminacdo dos estimulos presentes na
interacdo, pode haver emissio de comportamentos nio mais pertinentes 2 situacio. E
importante salientar que o déficit de atengao, muitas vezes relatado em pacientes com ST
(DAVIES et al., 2007; ROSS et al., 2004; ARDARY, 2007) pode causar grande prejuizo na
habilidade de decodificar sinais verbais e ndo-verbais, prejudicando a capacidade de

“leitura” social.

Em relacdo ao achado de HS semelhantes as da populacdo em geral, hd a
possibilidade de que as pacientes sejam capazes de discriminar quais HS sdo adequadas nos
contextos apresentados e responder tanto ao IHS quanto a entrevista de maneira a obter
bons resultados, mas ndo necessariamente utilizar essas habilidades na pritica. Conforme

explicitado anteriormente, fatores pessoais (ansiedade, timidez, pensamentos, sentimentos,
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valores, crengas, etc.) podem dificultar a utiliza¢do do repertério de HS numa determinada
situacdo social. Nessa hipotese, obteriam bons resultados no IHS por ter essas HS em seus
repertdrios, mas demonstrariam dificuldades sociais na entrevista exatamente por nao
utilizarem as HS na pratica. Alguns dos fatores pessoais que poderiam ter grande influéncia
na competéncia social, como a ansiedade e a timidez, sdo muitas vezes relatados nas

pacientes com ST (SCHMIDT et al., 2006; CARDOSO et al., 2004).

Os resultados obtidos pelas pacientes no IHS-Del-Prette podem ainda ser
traduzidos como uma tentativa de mascarar dificuldades — e, nesse caso, as respostas dadas
tanto no IHS-Del-Prette quanto na entrevista podem ter sofrido o efeito da desejabilidade
social, ou seja, pode ter havido entre as entrevistadas uma tendéncia a responder conforme
as normas sociais tidas como aceitdveis, numa tentativa de parecer estarem mais adaptadas

do que realmente estdo.

De fato, como ja foi dito na introducdo deste trabalho, entre as portadoras da ST
parece haver tendéncia a minimizar problemas, e € comum nao se queixarem a respeito de
dificuldades sociais, embora acabem por demonstrar tais dificuldades, o que sugere uma
tentativa de parecerem melhor e(ou) mais adaptadas (LAGROU et al, 1998;
SUZIGAN et al.,, 2004; McCAULEY, FEUILLAN et al., 2001). Meninas com ST té€m
escores elevados na chamada “Escala da Mentira” (ou desejabilidade social), evidenciando
tendéncia a dar respostas socialmente aceitdveis e conseqiientemente minimizar sintomas €
problemas (McCAULEY, FEUILLAN et al., 2001); em 70% dos casos, hd tendéncia
defensiva e de negacdo (DELOOQOZ et al., 1993).

No que se refere a comparacdo entre as pacientes e suas irmas em relacdo a
cada um dos fatores e questdes isoladamente, houve diferencas estatisticamente
significativas quanto ao grupo de questdes relacionadas a auto-exposi¢c@o a desconhecidos e
situacdes novas (fator 4) e quanto a falar a piblico desconhecido (questdo 9) e negociar uso
de preservativos (questdo 33) — em que as pacientes obtiveram melhores resultados que
suas irmds — e também quanto a lidar com criticas justas (questdo 25) — com melhor

desempenho por parte das irmas.
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Poder-se-ia supor que justamente no fator 4, que envolve basicamente a
abordagem de pessoas desconhecidas em situacdes de risco de reacdo indesejavel por parte
das mesmas, as pacientes obtivessem piores resultados que as irmas saudaveis, o que nao
ocorreu. Situagdes como as apresentadas no fator 4 (falar em publico, fazer perguntas e
pedir favores a desconhecidos) podem ser especialmente dificeis e causar grande
desconforto aquelas pessoas com niveis elevados de ansiedade e timidez. De fato, meninas
com ST sdo freqlientemente descritas como timidas, ansiosas e com dificuldades de
socializacdo e, na entrevista realizada neste estudo, muitas se disseram timidas e
queixaram-se de preconceitos e pré-julgamentos por parte das pessoas — no sentido de
acharem que sdo criangas ou que nao sdo capazes de desempenhar tarefas, por exemplo.
Portanto, a abordagem de desconhecidos poderia, em tese, causar maior ansiedade. A
ansiedade, por sua vez, inibe iniciativas de interacdo e leva a esquiva ou fuga de contatos
sociais (DEL-PRETTE & DEL-PRETTE 1999). A timidez estd diretamente associada a
baixa auto-estima e a passividade e, em geral, essas pessoas sentem-se inseguras e
desconfortaveis em situacdes sociais, principalmente naquelas tidas como criticas — que
envolvem falar de si mesmo, expressar afei¢cdo ou desagrado, defender os préprios direitos

e lidar com criticas (DEL PRETTE & DEL PRETTE, 1999).

E preciso, entio, considerar duas hipéteses para explicar o melhor desempenho
das pacientes em relagdo as irmas. Uma delas diz respeito a treino: as pacientes podem ser
mais hédbeis em situacdes novas e que envolvam desconhecidos em funcao das experiéncias
que a propria doenga acaba por propiciar. Como necessitam de acompanhamento médico
periddico, e nos hospitais universitarios o seguimento € feito por diferentes profissionais ao
longo do tempo, acabam sendo expostas a pessoas desconhecidas com certa freqiiéncia.
Além disso, estdo envolvidas na realizacdo de exames e pesquisas que sdao, também,
situagdes novas que envolvem contato com pessoas desconhecidas. Assim, tais situagdes
poderiam promover a aprendizagem das habilidades necessdrias para um bom desempenho

no fator 4.

Outra hipétese que deve ser considerada € a possibilidade das pacientes terem
emitido respostas estereotipadas de acordo com o que consideram ser mais adequado

socialmente, demonstrando tendéncia a mascarar suas dificuldades. O IHS-Del-Prette,
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assim como os demais instrumentos psicométricos, ndo impedem a emissdo de respostas
estereotipadas pelos respondentes, ou seja, ndo sdo imunes a tendéncia de emitir respostas
socialmente desejaveis. Justamente por ser este um fator do inventdrio que exige
habilidades complexas, havendo inclusive risco de reacdo indesejavel por parte do
interlocutor, pode ter suscitado respostas mais estereotipadas por parte das pacientes — que,
diferentemente das irmas, podem ter necessidade de parecer mais ajustadas socialmente do
que o sdo na realidade. Nao se pode excluir, ainda, a possibilidade de que para algumas
pacientes seja mais facil interagir com pessoas desconhecidas, que ignoram o fato delas

serem portadoras da ST.

Com relagdo a questdo 9, além de hipdteses citadas anteriormente — de as
pacientes terem adquirido, ao longo do tempo, maiores habilidades para lidar com situagdes
novas e pessoas desconhecidas e de estarem respondendo de maneira socialmente desejdvel
e, portanto, mascarando suas dificuldades — ha também a possibilidade de que elas nao
tenham compreendido a dimensdo do que seria fazer exposicdes ou palestras a pessoas
desconhecidas (conforme explicita a questdo) exatamente por nunca o terem feito
(e/ou presenciado), e, dentro do grau de compreensdo que possuem, imaginar que nao
teriam dificuldades. E importante ressaltar que no presente estudo nio foi realizado teste de
nivel intelectual, ou seja, ndo é possivel determinar o grau exato de compreensdo das

pacientes, apesar do nivel minimo de escolaridade de primeira série do ensino médio.

Ja na questdo 33, é muito provavel que o bom desempenho das pacientes seja
resultado de serem bem informadas e, portanto, saberem que a resposta mais adequada seria
a de exigir o uso do preservativo nas relacdes sexuais. Além disso, sendo o sexo um tabu
para muitas pessoas, isso acentua a tendéncia a emitir respostas estereotipadas. E
interessante notar que na questdo 12 (abordar para relacdo sexual) a maioria das pacientes
obteve pontuacao zero, indicando inabilidade. Nao se pode deixar de levar em conta, ainda,
o fato de que a maioria das entrevistadas ndo possui vinculo amoroso e que, portanto,

podem ter respondido a essas questdes de maneira totalmente tedrica.

Quanto ao fato de as pacientes mostrarem ser menos habeis que as irmas ao
lidar com criticas justas (questdo 25), uma explicacdo possivel € a de que elas encarem

erroneamente a critica justa como uma forma de chacota, uma vez que comumente sio
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ridicularizadas — em funcdo, principalmente, dos sinais da ST. Contrariamente ao que
ocorreu na questao 25, na questdo 18 — que avalia a maneira como lidam com a critica dos
pais — as pacientes mostraram-se hdbeis. Isso refor¢a a hipdtese acima, pois dificilmente
seriam ridicularizadas pelos préprios pais e, portanto, conseguiriam compreender a critica
de maneira mais adequada e emitir respostas mais habeis. E importante também salientar
que, segundo Del-Prette & Del-Prette (1999), “pessoas com baixa auto-estima, sentimentos
negativos de auto-eficidcia e estilo atribucional derrotista” podem apresentar maior

dificuldade para lidar com criticas.

Com relacdo as diferencas de desempenho no IHS-Del-Prette observadas entre
as pacientes mais novas e as mais velhas, algumas varidveis podem ter tido influéncia. Em
primeiro lugar a aprendizagem, visto que quanto maior a idade da entrevistada mais tempo
houve para a aprendizagem de HS e, provavelmente, para a aquisi¢ao de maior experiéncia
social. Além disso, as pacientes mais velhas devem ter, em média, mais fempo de
diagndstico e, conseqiientemente, devem ter tido mais tempo para se habituar a ele,
diminuindo o impacto negativo desse fato sobre suas vidas. As pacientes mais velhas
também costumam apresentar desenvolvimento puberal mais completo, o que certamente

propicia melhora na auto-estima € na maneira como sao percebidas pelos outros.

Nao se pode deixar de considerar, ainda, a fase do desenvolvimento em que se
encontram, uma vez que na adolescéncia o impacto da doenga é provavelmente maior do
que na vida adulta, o que pode fazer com que as mais jovens tenham mais problemas
sociais do que as mais velhas. Por estarem hd mais tempo submetidas a terapia de
reposicdo hormonal, pode-se inferir também que as pacientes mais velhas tenham relagdes
sociais mais satisfatérias, uma vez que os hormoénios t€m grande influéncia sobre o
comportamento, o humor, a aparéncia fisica, o auto-conceito, a sociabilidade
(KANAKA-GANTENBEIN, 2006; LASIUK & HEGADOREN, 2007) e a qualidade de
vida (KOUNDI et al, 2006; HORNER et al, 2006), fatores esses que se retro-alimentam,

trazendo cada vez mais bem estar e competéncia social.

Finalmente, deve-se ter em mente que maior escolaridade e entrada no
mercado de trabalho promovem mais experiéncias sociais e mais oportunidades de

aprendizagem de HS, o que poderia beneficiar as pacientes mais velhas em relacdo aos
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resultados obtidos neste estudo. Além disso, escolaridade e emprego sdo fatores
incompativeis com a auto-identificacdo como pessoas ‘“doentes” e promovem maior

sensacao de normalidade e ajustamento.

Voltando aos resultados obtidos pelas pacientes no IHS-Del-Prette, se
considerarmos a hipétese de que elas estejam realmente bem ajustadas socialmente,
conforme sugere o inventdrio, € preciso discutir a que preco teria ocorrido esse
ajustamento. Sofrimento psicoldgico, prejuizos na auto-estima e ansiedade podem ser

algumas das dificuldades enfrentadas até alcancarem bom ajustamento social.

A adolescéncia € um periodo de grandes dificuldades para qualquer individuo e,
no caso das pacientes com ST, hd ainda o fator agravante da doenga. Mesmo que o
diagnéstico tenha sido feito na infancia, ele certamente terd impacto muito maior na
adolescéncia, pois nessa fase ha forte necessidade de ser igual aos pares — e essas meninas
diferem das demais ndo s6 na estatura como também no atraso do desenvolvimento puberal
e na presenca de estigmas. Quando o diagndstico € feito na adolescéncia o impacto pode ser
ainda maior. Portanto, € importante que haja acompanhamento psicologico nessa faixa
etaria, antes dos 20 anos de idade, a fim de minimizar as dificuldades e sofrimentos na

busca por um ajustamento social satisfatorio.

Outro ponto que merece discussao neste trabalho é a questdo da auto-estima e
sua relacdo com o desempenho social. Uma vez que esta pode ser deduzida através de auto-
relato, algumas colocagdes das pacientes com ST nas entrevistas individuais, como “ndo
sou atraente(...), ninguém quer saber de mim”; “(...)me achava feia, ridicula, sempre fui
pouco vaidosa e infantil”; “Sou a mulher-complexo! Sou feia.”; “me sinto inferior, menos

que os outros(...)” sugerem a existéncia de problemas sob esse aspecto.

A auto-estima pode ser definida como “uma tendéncia relativamente estavel de
sentir-se bem ou mal a respeito de si mesmo” (BANDEIRA et al., 2005); é "... a avaliacdo
que o individuo faz, e que habitualmente mantém, em relacdo a si mesmo. Expressa uma
atitude de aprovacdo ou desaprovacdo e indica o grau em que o individuo se considera
capaz, importante e valioso. Em suma, é um juizo de valor que se expressa mediante as

atitudes que o individuo mantém em face de si mesmo. E uma experiéncia subjetiva que o
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individuo expde aos outros por relatos verbais e expressoes publicas de comportamentos"
(COOPERSMITH, 1967). A auto-estima € construida através do valor que o individuo
percebe que os outros lhe dao (aprovagdo e valorizacdo externa) e do sentido préprio de

competéncia que possui.

A auto-estima estd, portanto, diretamente relacionada com o desempenho
social, uma vez que pode influenciar a expectativa que as pessoas t€m sobre o resultado de
seu proprio desempenho, principalmente em relacio ao comportamento assertivo
(DEL PRETTE & DEL PRETTE, 1999). De fato, no estudo de RIGGIO et al. (1990)
encontrou-se correlagdo positiva significativa entre habilidade social e auto-estima. Pessoas
com autoconceito negativo e baixa auto-estima podem sentir-se deprimidas e evitar
contatos sociais ou refletir tais sentimentos e cogni¢des em seu desempenho, prejudicando

sua competéncia social (DEL PRETTE & DEL PRETTE, 1999).

Além da auto-estima, BANDEIRA er al. (2005) observaram a influéncia da
ansiedade e grau de internalidade no desempenho social, em particular no comportamento
assertivo. Conforme descrito amplamente na literatura, a ansiedade € incompativel com o
comportamento assertivo na medida em que inibe a emissdo de respostas assertivas
(DEL PRETTE & DEL PRETTE, 1999). Segundo ANDERSON (1997), individuos com
maior grau de ansiedade apresentam desempenho interpessoal inferior em termos de
comportamentos assertivos, tanto em situagdes de alto quanto de baixo nivel de avaliacdo
por outras pessoas (BANDEIRA et al., 2005). A emissdo de sinais de ansiedade pode levar
a uma avaliacdo negativa da competéncia social por parte do interlocutor e prejudicara
interacdo social (DEL PRETTE & DEL PRETTE, 1999). Timidez e imaturidade,
caracteristicas relatadas espontaneamente pelas pacientes no decorrer da entrevista

individual, sdo fatores que também podem atrapalhar o bom desempenho social e assertivo.

No estudo de SCHWARTZ e GOTTMAN (1976) observou-se que o principal
déficit dos individuos inassertivos se situa no nivel cognitivo. Esses individuos relataram
sentir maior grau de tensdo e possuir mais auto-avaliagdes negativas do que os assertivos,
apesar de ndo haver diferencas entre eles quanto ao nivel de ativagdo fisioldgica e ao

conhecimento do comportamento adequado a ser emitido. (BANDEIRA et al., 2005).
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O desempenho social e o comportamento assertivo também t€m sido
relacionados com o grau de internalidade. Internalidade diz respeito a uma tendéncia do
individuo a explicar a causa dos eventos de sua vida como sendo de sua propria
responsabilidade, ou seja, ele proprio possui o controle desses eventos. J4 na externalidade
o controle dos eventos estd fora do sujeito (DELA COLETA, 1987). Algumas pesquisas
mostram que a internalidade estd positivamente relacionada ao comportamento assertivo,
de modo que individuos com atribuicdo interna de causalidade relatam mais
comportamentos  assertivos do que aqueles com  orientacdo  externa

(APPELBAUM e TUMA, 1975; WILLIAMS e STOUT, 1985).

Faz-se necessario ressaltar, também, que a atratividade fisica e a aparéncia
pessoal também t€m um peso considerdvel nas relacdes interpessoais. Como se sabe,
pacientes com ST podem apresentar uma grande variedade de sinais dismorficos, que,
juntamente com a baixa estatura, podem conferir a elas uma aparéncia fisica diferente do
que € tido como “normal” ou como “padrao convencional de beleza” em nossa cultura. Na
literatura, encontra-se que pessoas de maior atratividade fisica (melhor aparéncia pessoal)
sd0 mais requisitadas para contato social, principalmente em interacdes heterossexuais,
facilitando a aprendizagem de diversas HS como abordar estranhos, fazer e responder
perguntas, manter e encerrar conversacao, etc. Pessoas mais atraentes tendem também a ser
avaliadas por outros como sendo mais inteligentes, competentes e simpdticas. Ou seja, a
aparéncia pessoal ndo garante competéncia social, mas tem grande peso nas interacdes

sociais e facilita relacdes positivas (DEL PRETTE & DEL PRETTE, 1999).

Chama mais uma vez a atencdo, portanto, que apesar dos auto-relatos das
pacientes e do fato de na literatura serem muitas vezes descritas como mais ansiosas € com
baixa auto-estima, elas tenham obtido bons resultados no IHS-Del-Prette, visto que este
engloba a avaliac@o da assertividade. Além disso, a superprotecdo por parte dos pais, muito
comum nas familias de meninas com ST pode contribuir para a ocorréncia de

comportamentos ndo-assertivos ao recompensar este tipo de comportamento.

Conforme explicitado na introdu¢do deste trabalho, DEL-PRETTE &
DEL-PRETTE (1999) apontam que as dificuldades sociais podem ter origem nos déficits de

repertério, na ansiedade, nos processos cognitivos distorcidos e nos problemas de
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percep¢ao social. Ao se considerar as caracteristicas peculiares de mulheres com ST,
verifica-se que todas essas hipoteses seriam vidveis na etiologia de dificuldades sociais por

elas apresentadas.

Em relacdo aos déficits no repertorio, o maior isolamento social
freqiientemente relatado entre as meninas com ST poderia resultar em privacdo de
experiéncias e, conseqiientemente, em prejuizo da aprendizagem de HS importantes.
Quanto a inibicdo mediada pela ansiedade, diversos estudos apontam para niveis
aumentados de ansiedade em meninas com ST (KILIC er al, 2005; SCHMIDT
et al., 2006), podendo inibir interagdes sociais e levar a comportamentos sociais

inadequados.

Ha ainda a questdo da inibicdo cognitivamente mediada: o comportamento
social € fortemente influenciado pelas cogni¢des e sentimentos a respeito do interlocutor,
da situacdo social em si e da capacidade que o individuo acredita ter para lidar com a
situac@o. Assim, baixa auto-estima e baixo autoconceito podem contribuir para a ocorréncia
de processos cognitivos distorcidos entre as pacientes com ST e esses, por sua vez, a
comportamentos sociais inadequados. Finalmente, no que se refere a problemas de
percepcdo social, estudos recentes ressaltam diminui¢do na capacidade de reconhecer e
interpretar mensagens sociais ndo-verbais dentre meninas com ST, o que poderia levar a
falhas na capacidade de “leitura” da situacdo social e a dificuldades de interacdo
(BONDY, 2007; McCAULEY, KAY er al, 1987; ROSS et al, 2004; SKUSE et al, 2005;
ARDARY, 2007).

No entanto, considerando que as pacientes entrevistadas neste estudo possuem
bom repertorio de HS, conforme constatado por meio do IHS-Del-Prette, as hipdteses mais
plausiveis para explicar as dificuldades sociais encontradas na entrevista individual s@o a
inibicdo mediada pela ansiedade e por processos cognitivos distorcidos e problemas de
percep¢ao social. Questdes relacionadas a auto-estima, cognicdes e ansiedade e sua

influéncia no desempenho social de meninas com ST seriam, portanto, topicos interessantes

para pesquisas futuras.
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Apesar de ter sido possivel verificar, neste estudo, que as pacientes com ST
possuem bom repertério de HS, permanece a divida com relagdo a competéncia social
dessas pacientes. As dificuldades sociais que deixaram transparecer nas entrevistas, bem
como alguns relatos por parte das maes entrevistadas, sugere que os bons resultados no
IHS-Del-Prette se devem mais ao bom conhecimento por parte das pacientes sobre quais
HS s3o mais adequadas nas situacOes apresentadas do que a competéncia social
propriamente dita. Conforme mencionado anteriormente, um bom repertério de HS ndo
garante competéncia social. Ha, portanto, a possibilidade de que os instrumentos utilizados

neste estudo ndo tenham sido suficientes para avaliar as relacdes sociais como um todo.

No acompanhamento psicoldgico rotineiro dessas pacientes € possivel observar
dificuldades interpessoais importantes, bem como timidez e retraimento em muitas
delas — o que diverge dos resultados obtidos no IHS-Del-Prette. Com relacdo a freqii€ncia
com que fazem uso das HS, a percepcdo das maes parece estar mais proxima da realidade
do que o que as préprias pacientes relatam no IHS-Del-Prette. Percebe-se, também, que
muitas apresentam dificuldade de leitura social e, conseqiientemente, adotam
comportamentos inadequados em diversas situagdes. Porém, tal fato pode ter sido
equivocadamente interpretado como alto indice de assertividade no IHS-Del-Prette,
contribuindo para que obtivessem altos escores no mesmo. Chama a aten¢do, também, a
grande variabilidade dentre as pacientes com ST, sendo que algumas demonstram 6timas
HS e conseguem estabelecer relacionamentos sociais positivos, enquanto que outras
apresentam significativo isolamento social (apesar de muitas vezes se dizerem satisfeitas
com suas vidas sociais), timidez e problemas relacionados a autoconceito e auto-estima.
Muitos fatores podem contribuir para tal variabilidade, mas certamente o papel da familia é
de grande importancia. Quando ha bom conhecimento sobre a ST por parte da familia, ou
seja, quando esta sabe o que realmente esperar em relacdo a essa afeccao, ha um reflexo
positivo na maneira pela qual trata a pessoa com ST. O tratamento adequado pela familia
favorece a aprendizagem de HS também adequadas (inclusive de enfrentamento de
dificuldades) e um bom ajustamento social. J4 quando o tratamento € inadequado, pode
ocasionar HS deficitdrias e fazer com que a paciente adote uma postura de mascaramento
de suas dificuldades. Ou seja, a maneira como a paciente e a familia percebem e lidam com

a doenca pode fazer toda a diferenga, e, nesse sentido, mesmo aquelas que apresentam mais
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estigmas podem ser mais bem ajustadas socialmente do que as menos estigmatizadas. Vale
ressaltar, aqui, a importancia do papel da equipe de saude no sentido de fornecer tantas
informacdes e orientagdes quanto necessdrias para que a familia saiba o que esperar com a
doenca, como tratar adequadamente a filha com ST e possa constituir uma rede de apoio

significativa a ela.

Os resultados obtidos no presente estudo, embora complexos quanto a sua
interpretacio, podem contribuir para o manejo das pacientes com ST ao revelarem que estas
possuem boas HS — ou, ao menos, t€ém conhecimento sobre quais as HS mais adequadas e
desejdveis nas situacdes apresentadas no inventdrio. Esse fato pode ser de grande ajuda para
a elaboracdo de um programa de treinamento em HS para auxilid-las a superar as

dificuldades sociais constatadas nas entrevistas.
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7- CONCLUSOES
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As pacientes com ST obtiveram bons resultados no IHS-Del-Prette, com
desempenho semelhante ao de suas irmas sauddveis, demonstrando possuirem um bom
repertério de HS. Em apenas um fator isolado (auto-exposicdo a desconhecidos e situagoes

novas) houve melhor desempenho por parte das pacientes (p=0,020).

As pacientes mais velhas (maiores de 20 anos) obtiveram melhor desempenho
no IHS-Del-Prette que as mais novas (até 20 anos de idade), diferentemente dos resultados
obtidos pelas irmas, o que pode ser devido a aprendizagem, maior tempo de diagndstico da
ST, desenvolvimento puberal mais completo e maior tempo de reposicdo hormonal, maior

escolaridade e entrada no mercado de trabalho.

As maies avaliaram as HS das filhas com e sem ST de modo bastante
semelhante, ndo havendo diferencas significativas nas questoes retiradas do IHS-Del-Prette.
No entanto, na entrevista, relataram significativamente mais problemas de relacionamento

social e familiar com as filhas portadoras da ST.

Na entrevista individual, as pacientes relataram poucas queixas de
relacionamento interpessoal, mas deixaram transparecer dificuldades de cunho social. Esses
resultados sugerem que tais dificuldades ndo cheguem a causar problemas sociais
significativos e a tornd-las insatisfeitas com suas vidas sociais, ou mesmo que ndo sejam
capazes de perceber suas proprias dificuldades. O bom desempenho na avaliacdo de HS
sugere ainda que sejam capazes de identificar habilidades adequadas nos contextos
analisados e responder de maneira a obter bons resultados, mas ndo necessariamente
utilizd-las na pratica pela interferéncia de fatores como ansiedade e timidez. E possivel,
também, que tendam a responder ao IHS-Del-Prette de maneira socialmente desejavel,

mascarando suas reais dificuldades.

Portanto, os resultados obtidos neste estudo indicam fortemente que apesar de
as pacientes com ST possuirem um bom repertério/bom conhecimento de HS adequadas,

elas ndo possuem, necessariamente, competéncia social.
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ANEXO 1
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PARECER PROJETO: N° 556/2003

FIDENTIFICACAD:

PROJETO: “AVALIACAO DAS HABILIDADES SOCIAIS NA SINDROME DE
TURNER”

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Ligia Zuppi Conceiglo Suzigan

INSTITUICAQ: Departamento de Pediatria - FCM - UNICAMP

APRESENTACAQ AD CEP: 18/11/2003

APRESENTAR RELATORIO EM: 20/01/05

I1- OBJETIVOS

Avaliar o desempenho social das pacientes com Sindrome de Tumer (ST) em diversas
situages (escola, trabalho, familia, cotidianc), de modo & contribuir para o aprimoramento do
atendimento psicolégico oferecido a esses pacientes

111 - SUMARIO

Trata-se de um estudo transversal. A casuistica serd composta de um grupo de cerca de
30 pacientes com ST, o partir de 15 anos de idade e diagndstico confirmado citogeneticamente, ¢
dols grupos controles da mesma faixa etdriz (um grupo de 20 a 25 pessoas formado por irmis
das pacientes com ST, ¢ outro grupe composto por 20 a 25 pacientes com baixa estaturs ¢
cariéripo normal). Serfio excluidas de ambos os grupos, os cisos em que haja qualquer quadro
sindrdmico efou retarde mental.As pacientes com ST e as pacientes com baixa estaturs e
caridtipo nmormal serSo  selecionadas do Ambulmério de Endocrinologia Pedidtrica,
Endocrinologia Geral e do Grupo Interdisciplinar de Estudos da Determina¢o e Diferenciagio
do Sexo (GIEDDS) do Hospital das Clinicas da UNICAMP. Serdo utilizados: o inventdrio de
habilidades sociuis e entrevista individual segundo um roteiro pré-estabelecido. Os dados serlio
analisados por estatistica nio paramétrica. d

IV - COMENTARIOS DOS RELATORES
E assepurado que nlo haverd qualguer risco ou desconforto pama as participantes. Foram

claborados trés modedos de tormo de consentiments, um para cada grupo de participantes. Os termos de
conscntimento seouem as recomendagies da Resolugda 196/96.
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V - PARECER DO CEP

O Comité de Etics em Pesquisa da Faculdade de Cigncias Médicas da UNICAMP, epds
acatar os pareceres dos membros-relatores previamente designados para o presenic Caso &
atendendo todos o8 dispositivos das Resolugbes 19696 ¢ complementares, bem como ter
gprovede o Termo do Consentimento Livre & Esclarecido, assim como todos os anexos incluidos
na Pesauisa, resalve sprovar sem restrighes o Protocolo de Pesquiss supracitado.

O contetdo e 85 conclusdes agui apresentados sfo de responsabilidade exclusiva do
CEPFCM/UNICAMP ¢ nido representam a opinifo da Universidade Estadual de Campinas nem
a4 comprometen.

VI - INFORMACOES COMPLEMENTARES

0 sujeito da pesguisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu
consentimento em qualquer fese da pesquisa, sem penalizacio alguma e sem prejuizo a0 seu
cuidado (Res. CNS 196/96 - Item IV.1.£) e deve receber uma cdpia do Termo de Consemimento
Livre ¢ Esclarecido, na integra, por ele assinado (Trem IV.2.d),

Pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocalo eprovado e
descontinuar o estudo somente apds anilise das raxdes da descontinuidade pelo CEP que o
aprovou (Res. CNS ltem [11,1.2), exceto quando perceber risco ou dano nlo previsto 2o sujeito
participante ou quando constatar 2 supesioridade do regime oferecido a um dos grupos de
pesquisa (Item V. 3.}

0 CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o
curso normal do estudo (Res. CNS Item V.4.). E papel do pesquisador nssegurar medidas
imediatas adequadas frente a evente adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em oulro
pentro) & enviar notificagio ao CEP ¢ & Agéncia Nacional de Vigilincia Sanitiria — ANVISA -
Jjunto com seu posiciondniento.

Eventusis modificaches ou emendas ac protocolo devemn ser apresentadas ao CEP de
forma clara e sucints, identificando & parte do protecolo 2 ser modificada e suas justificatives.
Em caso de projeto de Grupo | ou 11 spresentados anteriormente & ANVISA, o pesquisador ou
patracinador deve envid-las também & mesma junto com o parecer aprovatdrio do CEP, pera
serem juntadas ao protocolo infcial (Res. 251/97, Item ITL.2.¢)

Relatbrics parcisis e final devem ser apresentados ao CEP, de acordo com os prazos
estebelecidos na ResolugBo CNS-MS 196M96.

VII - DATA DA REUNIAO
Homalogado na [ Reunilo Ordinaria do CEP/FCM, em 20de janeiro de 2004,

)
Profa. Drs. Carmen Silvia Bertuzzo
PRESIDENTE DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA
FCM / UNICAMP
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ANEXO 2

TERMO DE CONSENTIMENTO ESCLARECIDO

(Pacientes com Sindrome de Turner)

Projeto: “Avaliaciao das habilidades sociais na Sindrome de Turner”

Responséveis:

Ligia Zuppi Conceicdo Suzigan (P6és-graduanda — Departamento de Pediatria)

Prof* Dr" Andréa T. Maciel-Guerra (Dept’ de Genética Médica — FCM — UNICAMP)

Prof Dr Roberto B. Paiva e Silva (Centro de Estudos e Pesquisa em Reabilitagdo - FCM -
UNICAMP).

Nome :

Idade: Data Nasc: HC:

Endereco:

RG: Telefone: ( )

Responsavel (menores de 18 anos somente):

Idade: Grau de parentesco: RG:

Justificativa e objetivos do trabalho:

Muitos estudos apontam para a existéncia de dificuldades de socializagdo na sindrome de
Turner (ST), e as proprias pacientes relatam estarem insatisfeitas com suas vidas sociais. Além
disso, as relagdes sociais durante a adolescéncia e inicio da vida adulta sdo de suma importancia,
tendo influéncia direta na auto-estima e qualidade de vida. Assim, faz-se necessario avaliar/
determinar quais habilidades sociais as pacientes possuem, checando possiveis associacdes com
caracteristicas clinicas da sindrome de Turner.
Assim, serd possivel aprimorar o atendimento psicolégico oferecido a essas pacientes,
planejando um programa especifico de treinamento em habilidades sociais que vise promover
melhores relacdes interpessoais e fornecer subsidios que possam contribuir para o
aperfeicoamento do atendimento médico oferecido a essas pacientes.
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Procedimentos a que serao submetidos os pacientes:

A avaliacdo das habilidades sociais de pacientes com sindrome de Turner e de dois grupos
controle constituido por irmas das pacientes com sindrome de Turner e por pacientes com baixa
estatura e cariétipo normal serd feita por meio da aplicagdo do Inventdrio de Habilidades Sociais e
por meio de uma entrevista individual, seguindo um roteiro pré-estabelecido.

Risco e desconforto:

Nio ha quaisquer riscos ou desconforto para as pacientes.

Beneficios Esperados:

As pacientes com sindrome de Turner poderdo se beneficiar de um atendimento psicolégico
que visa a um melhor ajustamento psicossocial e melhora da qualidade de vida.

Garantimos as pacientes e suas familias resposta a qualquer pergunta e esclarecimento de
qualquer ddvida sobre os assuntos relacionados a pesquisa, sendo fornecidas, ainda, informacdes
atualizadas durante o estudo.

Serd mantido o sigilo e o cariter confidencial das informagdes obtidas, e a identificac@o das
pacientes ndo serd exposta em nenhuma parte do estudo ou em publicagdes.

Recusa ou descontinuacio da participacao:

Ao firmar este termo de consentimento, a paciente estara ciente de que sua participagdo
neste estudo € voluntdria, e que lhe é permitido recusar a participagdo no estudo a qualquer
momento, sem que haja comprometimento dos atendimentos médico e psicolégico que recebe ou

recebera.

Telefones para contato:

Comité de Etica: (019) 3788-8936 Ligia Zuppi C. Suzigan: (019) 3295-1100
Profa. Dra. Andréa T. Maciel-Guerra Depto. de | Prof. Dr. Roberto Benedito de Paiva e Silva
Genética Médica - (019) 3788-8907 CEPRE - (019) 3788-8805

Local e data:

Ambulatério:

Paciente:

Responséavel (menores de 18 anos somente):

Pesquisador responsavel:
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TERMO DE CONSENTIMENTO ESCLARECIDO

(Irmas de pacientes com sindrome de Turner)

Projeto: “Avaliacao das Habilidades Sociais na Sindrome de Turner”

Responséveis:

Ligia Zuppi Conceigdo Suzigan (Pds-graduanda — Departamento de Pediatria)

Prof* Dr* Andréa T. Maciel-Guerra (Dept” de Genética Médica — FCM — UNICAMP)

Prof Dr Roberto B. Paiva e Silva (Centro de Estudos e Pesquisa em Reabilitacio - FCM -
UNICAMP).

Nome :

Nome da irma com ST:

Idade: Data Nasc:

Endereco:

RG: Telefone: ( )

Responsavel (menores de 18 anos somente):

Idade: Grau de parentesco: RG:

Justificativa e objetivos do trabalho:

Muitos estudos apontam para a existéncia de dificuldades de socializacdo na sindrome de
Turner (ST), e as proprias pacientes relatam estarem insatisfeitas com suas vidas sociais. Além
disso, as relagdes sociais durante a adolescéncia e inicio da vida adulta sdo de suma importancia,
tendo influéncia direta na auto-estima e qualidade de vida. Assim, faz-se necessario avaliar/
determinar quais habilidades sociais as pacientes possuem, comparando-as com suas irmas
saudaveis e com pacientes com baixa estatura e cariétipo normal.
Assim, serd possivel aprimorar o atendimento psicolégico oferecido a essas pacientes,
planejando um programa especifico de treinamento em habilidades sociais que vise promover
melhores relacdes interpessoais e fornecer subsidios que possam contribuir para o
aperfeicoamento do atendimento médico oferecido a essas pacientes.
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Procedimentos a que serao submetidos os pacientes:

A avaliacdo das habilidades sociais tanto das pacientes com ST quanto dos dois grupos
controle (irmas das pacientes com ST e pacientes com baixa estatura e cariétipo normal) serd feita
por meio da aplicacdo do Inventdrio de Habilidades Sociais e por meio de uma entrevista individual,
seguindo um roteiro pré-estabelecido.

Risco e desconforto:

Nio h4 quaisquer riscos ou desconforto para as pacientes / participantes.

Beneficios Esperados:

As pacientes poderdo se beneficiar de um atendimento psicolégico que visa a um melhor
ajustamento psicossocial e melhora da qualidade de vida.

Garantimos as pacientes / participantes e suas familias resposta a qualquer pergunta e
esclarecimento de qualquer ddvida sobre os assuntos relacionados a pesquisa, sendo fornecidas,
ainda, informagdes atualizadas durante o estudo.

Serd mantido o sigilo e o cariter confidencial das informagcdes obtidas, e a identificagdo das
pacientes / participantes ndo serd exposta em nenhuma parte do estudo ou em publicacdes.

Recusa ou descontinuacio da participacao:
Ao firmar este termo de consentimento, a paciente / participante estara ciente de que sua
participacdo neste estudo é voluntdria, e que lhe é permitido recusar a participagdo no estudo a

qualquer momento, sem que haja comprometimento dos atendimentos médico e psicolégico que
recebe ou receberd.

Telefones para contato:

Comité de Etica: (019) 3788-8936 Ligia Zuppi C. Suzigan: (019) 3295-1100
Profa. Dra. Andréa T. Maciel-Guerra Depto. de | Prof. Dr. Roberto Benedito de Paiva e Silva
Genética Médica - (019) 3788-8907 CEPRE - (019) 3788-8805

Local e data:

Ambulatério:

Participante:

Responsdvel (menores de 18 anos somente):

Pesquisador responsavel:
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ANEXO 3

INVENTARIO DE HABILIDADES
SOCIAIS (IHS-Del-Prette)

Zilda A. P. Del Prette & Almir Del Prette

Instrucoes

ela atentamente cada um dos itens que se seguem. Cada um deles apresenta uma agio ou
entimento (garte grifada) diante de uma situagio dada (parte nio grifada), Avalie 3 lreqiincia
om que vook age o4 e sente tal como descrito no item,

ESPOMNDA A TODAS AS QUESTOES. Se uma dessas situagbes nunca lhe aeorrew, responda
omo se tivesse ocomido, censiderando o seu possivel comportamentao,

iR FOLHA DE RESPOSTAS, assinale, para cada um dos itens, um X no quadrinho que melhor
1dica a frequéncia com que vock apresenta 3 rescio superida, considerando um total de 10
ezes em que poderia se encontrar na situagio descrita no item.

Itilize 2 seguinte legenda:

A, NUNCA OU BARAMENTE (em cada 10 situactes desse tipo, reajo dessa
forma no miximo 2 vezes)

B. COM POUCA FREQUENCIA (em cada 10 situacbes desse tipo, resjo
dessa forma 3 a 4 vezes)

C. COMREGULAR FREQUENCIA (em cada 10 situagdes desse tipo, reajo
dessa forma 5 a 6 vezes) ]

[ MUITO FREQUENTEMENTE (em cada 10 situagbes desse tipo, rezjo
dessa forma T a 8 vezes)

E SEMPRE OU QUASE SEMPRE (em cada 10 situagbes desse tipe, reajo
dessa forma 9 3 10 vezes)

£ IMPORTANTE QUE VOCE RESPONDA TODAS AS QUESTOES,

zz

0 I =~ Caaa do Padodlogo Livearia o Editor Lide .
Rua Morits Coctha, 1059 = Pinbeisos — 05417011 = 530 PaulofSP = Dewsil = Tel.= (11) 30343600 = Fax: {11) 3064-5392
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Caderno de Aplicagio

Em um gfupo.de pessoas desconhecidas, fico 3 vontade, conversando naturalmente.

Qu ndo um de meus familiares (pais, imdos mais velhos ou cdnjupe) insiste em dizer o que eu devo fazer,
cor rariando o que penso, acabo aceitando para evitar problemas.

Ao ser elopiado{a) sinceramente par alguém, [espondo-lhe apradecendo
Em ama conversagio, se uma pessoa me interrompe, salicito que aguarde até ew encermar ¢ que estava dizends.
Cu indo umia) amigo{a) a guem emprestei dinheiro, esquece de me devolver, encontio um j2ito de lembri-loda).

Qu indo alguém faz algo que ew acho bom, mesmo que ndo seja diretamente a mim, fico mengio a iss0,
elo iande-o(a) na primeira oportunidade.

' Ao sentir desejo de conhecer alguém a quem ndo fui apresentado(a), ey mesmolal me Apresento 3 essa

friage N

Mcimo junto a conhecidos da escola ou trabalho, gogentro dificuldade em participar da conversacio
("¢ tturmar”).

B o fazer exposicbes ou palestras a pesscas desconhecidas.
En minha casa, expresso sentimentos de carinho através de palavras € pestos 3 meus familiares,

Err uma sala de aula ou reunido, se o professor ou dinigente faz uma afirmacio incorreta, eu gxponho mey
P ito de vista.

e :stou interessadofa) em uma pessoa para relacionamento sexusal, consipo abordd-

En meu trabalho ou em minha escola, se alguém me faz um elogio, fico encabulado(a) sem saber o que dizer

E o exposicdo (por exemplo, palestrs) em sala de aula ou no trabalho, quando sou indicado(a).
O ando um familiar me critica injustamente, expresso mey aborecimento diretamente 3 ek,

En um grupo de pessoas conhecidas, se ndo concorde com a maboria, gxpresso verbalmente minha discorddngia.

Er uma conversagio com amigos,

ol ~outros o facam.

Q iando um de mews familiares, por algum motivo, me critica, reajo de forma apressiva.

M :smo encontrando-me préximo(a) de uma pessoa importante, a quem gostaria de conhecer, tenho
di suldade em abordi-la para iniciar conversagio.
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INVENTARIO DE HABI IDADES SOCIALS (IH5-Del- Prette)

20. Quando estcu gostando de algeém com quem venho saindo, lomo a iniciativa de expressar-lbe meus
sentimentos

21. Ao receber L na mercadoria com defeito, dirjo-me até a loja onde 3 comprei. exipindo 3 sua substituicio.

Z1. Ao ser solicit ado{a) por um(a) colega para colocar seu nome em um trabalho feito sem a sua participacio,

23.  [vito fager ¢ mpumtas a pessoas desconhecidas.

24.  Tenho dificul lade em interromper uma conversa ao telefone mesmo com pessoas conhecidas.

25.  Quando sou riticado de maneira direta e justa. gonsi
minha posic 2,

26. Em campan’ as de solidariedade, gvito tarefas que envolvam pedir donativos ou favores a pessoas
desconhecid 5.

27.  5e um(a) am gofa) abusa de minha boa vontade, expresso-lhe diretamente meu desagrado,

28.  Quando um le meus familiares (filhos. pais, irmos, cnjuge) consegue alguma coisa importante pela qual
se empenho: muito, gu o elogio pelo stu sucesso.

29.  Na escola 0. no trabalho, quando nio compreendo uma explicacio sobre algo que estou interessado(a),

30.  Em uma situ ¢do de grupo, quando alguém € injusticado, reajo em sua defesa.

31, Ao entrar en um ambiente onde estio wirias pessoas desconhecidas, Lumprimento-gs.

32. Ao sentir qu: preciso de ajuda, tenho facilidade em pedi-1a a alguém de meu circulo de amizades.

33.  Quando me: [minha) parceirofa) insiste em fazer sexo sem o uso da camisinha, Lencordo para evitar que

34.  No trabalho u na escola, concordo em fazer 35 tarefas que me pedem e que nio sio da minha obrigacio,
mesma senti 1do um certo abuso nesses pedidos.

35.  3eestou sen indo-me bem (feliz), expresso isso para as pessoas de mey circulo de amizades.

36, Quando esto 1 com uma pessoa que acabei de conhecer, sinto dificuldade em manter um pape interessante.

37.  Se preciso pe dir um favor a um(a) colega. acabo desistindo de fazé-lo.

38.  Consipo “lev r B3 esportiva™ as gozagtes de colegas de escola ou de trabalho a meu respeito,
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IHS-Del-Prette
FOLHA DE RESPOSTAS

Zilda A. P Del Prette & Almir Del Prette

Escolamiaden: .. oottt O s s i B i S i v
Empresa ou INSHEUICED: ......cooerevcemessressinsnesrspussssassiessssrasseresssirees DALA ! !

tem A | B | C /D |E |

ftem A | B | C D E

l20f | | | | |
21

22

2

3 .

4 | |23
3

6

i

—t - . — —

| 24
| 25
| 26
'E | . I B
el T 28| |
o 29 ,

e —de

N 3o | | | |
12| 1_ - 31 |

13 ] 32

14 1 ' 33 | i

Is | [ ] 34 i' ,-

16 : 35 | o
17 ‘ b 36 |

18 37 | :
19 38

—b—— e e

% © 2001 - Casa do Psivtdoge Livenris ¢ Editors Lada.
Rua Monto Coelha, 1059 - Pabetros - 05417011 = 530 PaaloSP - Bradd - Telo (117 50343600 - Fas: (1) W4-5392
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Iovistino oo Hammanes Socis (THS = Do = Preerng)

43

Tabela 4. Tabela para transformacdo do Resultado Bruto (0- 1-2-3-4)

em Resultado T (valores fatoriais),

FATORES ITEM o ] i 3 4
21, Devolver mercadoria defeitunsa 0,00 0,325 0,65 092 |.30
16, Discordar do grupo 0.00 0457 0.93 1.40 IBY
15. Lidar com criticas injustas 0.00 0351 0,70 1,05 | 40
29. Tazer pérgunita 2 conhecidos 0.00 0,323 0.65 057 1.2
H 20, Declarar sentimento amoroso 0.00 0,354 07 1,06 [FH]
ﬂ‘mm I 1. Discoréar de autoridade 000 | 0% | 1.8 157 7.08
S e 14 Fakar 3 plblico conhecido 0,00 0,318 048 1,00 (1]
05. Cobrar divida de amigo .00 04455 097 1 38 i.B4
01, Manter converss com desconhecidos 0.0 0,324 0,65 0,87 1,30
13, Abardar para refacio sexusl 0.00 0.532 1.06 |60 2.13
O7. Apresentar s a outra pessoa 0.00 0,558 1,02 1,67 .23
03. Agradecer elogios .00 0405 0.8] ] .62
ZE. Elogiar lamiliares 0,00 0,638 1,28 1,81 2,55

F2 08, Participar ot conversagho 0,00 0307 | 040 .91 1.2l
“""”H'““‘:: 15, Expressar sentimento positive 0,00 0,423 0,85 127 | 65
i;:wm:;lm 10, Defender outrem em grupo 0,00 0,352 0,70 1,06 14l
06 Elogiar outrem 000 | 0407 | 0B i.22 1,63
10, Fxpressar sentimento positive 000 0,387 [ L] 1.19 1,59
17. Encertar conversagio 0.0 0433 087 130 1,73
f 7. Pedat favores a colegas 0,00 0.312 066 1.00 133
Comersacha ¢ 36 Manter conversicao 0.00 0,508 .02 1.52 .03
deservoltura social 13, Reagir a elogio 0.00 0,383 077 L3 1.53
121, Recusar pedidos abusivos 0,00 0.303 0.1 k1] 120
24. Encerrar conversa jo telefone 0,00 0,405 041 12y |62
1%, Abordar autonidade 0,00 0,392 0,78 1,18 |.5T
F4 23, Fazer pergunta a desconhecida 0.00 0,298 0.60 0.89 .19
Aito-exposicde 3 24, Pedir [xvores a desconhecidas 0,00 0373 075 12 | 4%
dezconhecidos e 0. Falar a piblico desconhecido 0,00 0431 0.86 129 1,72
situaghes novas 14, Falar a plbiico conhedido 0.00 0323 0.7 1 08 1.41
5 18. Lidat com criticas Gos pais 0.00 0.156 0.70 1.19 1,58
Autocontole da 38. Lifar com chacotas 0.00 0320 0,64 .95 1.28
agressividade 11_Cumpnimentar desconhecidos 0.00 0,333 067 1,00 -1.33
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4 Zina AR D Prerrs & Avaw D Pairre

Tabela 3. Dados normativos preliminares para os escores fatoniais e o escore total, em percentis
obtidos na amostra feminina de individuos que responderam ao |HS-Del-Prette.

INTERPRETACAO  POSICAOD EM ESCORE  Fator | Fator 2 Fatord Fator 4  Fater S
PERCENTIS  TOTAL

100 137.00 18,22 | 1,70 962 5.83 286

99 128,33 16,83 Li7o 917 582 2,63

a7 124,96 1532 1169 889 3,52 2,23

Rﬁ::;:;uh;: ‘:.;“ 95 117,00 14,02 11.34 1868 539 2.21
a0 | 14,00 327 11,04 826 5,05 .89

12,47 7.B6 4,68 1,80

I T

729
9,70 10,14 713 4.01 1.42
692

Bom repertdrio de HS
[acima da mediana) 65

Bom repertdno de HS
{abaixo da mediana)

indicagda para 15 76,05 5,08 7,34 517 1,83 18

treinamento em H3 1o 74,00 4,65 6,66 463 1,59 07

s S OCRE It~ s 67.35 3.44 5,60 3,94 1,12 ~35

Akt 3 62,01 3.02 497 3,59 55 68

| 54,35 2.48 1,01 302 65 -1.01

Mumero valido de respondentes 265 265 266 266 265 266

Media 2.406 3.296 1.782 1,156 1.268 0.777

Desvio-padrio 15,4855 0,202 0,109 0,083 0,079 0.048
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IHS-Del-Prette — ficha de Apuracio dos Resultados do Respondente (feminino)

MNome: Idade: Sexo:
Escolaridade: Cargo:
Empresa ou Instituicdo: Data __ ¢ [
'“d&ﬁ;"’ Posicdo Percentil do Respondente
Escore Total = o1 | o3 jos |10 |65 |20 |25 35 | 40 | 45 35 |80 |85 |70 | 75 |80 |85 |90 |95 |97 |99 |00
Escore Fl = or|ox jos [ 1o | a8 |20 |28 30| 35 |40 |45 55 |60 |65 |70 |75 |80 |83 |90 (w5 |97 |39 |00
Escore F2 = i joy fos [ to | o5 |20 )25 F30|a5 |40 |45 35 |60 |65 |70 |78 |80 [&5 |90 |95 |97 |99 |i0D
Escore F1 = ot |03 fos |05 |20 |25 |30 |35 f40 |43 35 |so |65 |mo |75 |80 |85 |90 |95 |97 |99 |icd
Escore F4 = af o3 o5 (1o | o5 120 |25 [0 |35 |40 |45 2% |60 J &5 [ T0 |75 |80 |85 |90 |95 |97 | %9 | 10D
Escore F§ = ar |03 fes (1o | s |20 | 35 |30 |38 |0 |43 55 |60 | &5 | r0 |75 | &0 [BS |90 |95 |97 | %% |00
- . Femining Resultado Bruto
Resultado T
Fator Habilidades Avaliadas médidpl [ o - - 3
21, Devolver mecadon defeituoss RN TR . . . =
16, Discordar do grupa ETNE.29)
15, Licdar ¢om ceiticas injustas 2.78(0.33)
Fi - Enfrentamento. | 29, Fazer pergunta a conhecidos L.TI{0.25)
¢ auto-afirmacie | 20, Dechanr sentiments amomso TR ]
COMm risco I 1, Discordar de autasidade (I T
14, Falar & pbleo conhecida 1. BBY0 48)
035, Cobrar dnnda de smiga (K F )]
01, Manter comversa com desconhecidos | | 81{0.23)
12, Abordar para relagso sexual LR
OF. Apretentar-1e & outra pesioa e 19)
0. Agradecer cloghon 1440 Ee)
X 18, Dogiar Earniliares 3 3E(1,00)
i MI&'E::EH OB, Panticipar de conversacko Ao
“"'W“ 15, Expressar ientiments paitma 1.38(0.98)
HeCANINTEY 30, Deferiier outrem em grape 2.84(1.07)
positive o6, Hogiar utrem Z.78(1.13)
10. Expressar sentimento pasitivg 257003
17, Encerras conversacio 10401 .05)
37 Pedie favares 3 colegay 2.86(1.12)
F3 - Comversacht | w0 iunter comersacho [N
edesenvoltund | 1y g s dogio 2.78{1.18)
focial 22, Recusar pedidas abasivos 2.25(1 36)
24. Encefiaf conversa a0 telefone 25901 38}
19. Abordar autondade 2.08{ 130}
. Auto-expasicia | ‘13- Fazer perqunta 3 desconhecido 157(1.10)
Hi*mm 4. Pedw lwvores 3 desconhecidos 2510137
& sltuaghes novas 0%. Falar a piblico desconbatida 2.0400. 500
14, Falar l_pt.tlingcnrqheﬁdo 0. BB 4]
18 Lidar eoam criticas dos paiy 2.53(1-32)
':I' n""“.“.m'""" 16 Lidar com chacotas 7041123}
A 31 Cumprimentar desconhecidos 2.33(1.38) i)
I3, Megociar uso de preservativ 2.95(1.38)
02, Pedir mudanga de conduta 2.500).29)
IMEMS QUE NAD | 23 Lidar com criticas jstas 2.69(1 19)
ENTRARAM EM | 27, Expressar desagrado 3 amigos L2617
NEMHLUM FATOR | 32, Pedir ajuda a amipos LET1.32)
34 Recusar pededo sbusivo 193027}
04, Interromper a fala do outro 1.7a{r.3a)

085 1. O Resultsdo T do gem 14 ¢ pontuads tanio so Fabor | como na Fator 4.
OFS. 2. Oitem 11 agresents peso negativo no Tator % e portanto. seu Ressiltade T deve ser subrivaldo des dematy tens detse Tatod

OES. 3. O Aem em que meédias do sewa i

midas do sexo masculi

foram significat

foram signifi

A malonea que o3 do masculing extio indicadod em vermetho (3. 18, 15) o itens em gue a1
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ANEXO 4

Roteiro de entrevista para pacientes com ST

Data: / /

Nome:

HC: Idade: Data de nascimento:

Estado civil: Escolaridade:

Naturalidade: Procedéncia:

Ocupacdo atual: Faixa salarial:

Renda familiar per capita:

Religido: Praticante: ( ) Sim ( ) Ndo

Altura: Peso: Idade Ossea:

Cariétipo:

Heredograma:

Pai: Escolaridade: Profissao:

Mae: Escolaridade: Profissdo:

Irmaos:
Escol.: Prof.: Estado Civil:
Escol.: Prof.: Estado Civil:
Escol.: Prof.: Estado Civil:

1- Como € sua rotina diaria?

2- Vocé tem dificuldade para fazer novas amizades ou manter amigos?

() Sim ( ) Nao. Se sim, por qué?

3- Vocé gostaria de ter mais amigos do que tem? Por qué?
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4- O que voce costuma fazer nos momentos de lazer?

5- O que vocé gostaria de fazer nos momentos de lazer?

6- Como € a sua vida na escola?

7- Ja sofreu ou sofre ridicularizag¢des / provocagdes na escola ou por amigos? ( )Sim ( )Nio

Se sim, em fun¢do da ST?

O que fez/ faria?

8- Como ¢é sua vida no trabalho?

9- Como ¢ seu relacionamento com colegas?

10- E com professores e/ou chefe?

11- Como € a sua vida em casa, com seus familiares?
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12- Quando vocé quer se aproximar de alguém para fazer amizade, o que vocé faz? O que fala? (Ou

como imagina que faria?).

13- Vocé acha que a ST interfere / atrapalha sua vida de alguma forma?

( )Sim ( ) Nao. Se sim, em qué?

14- Se vocé nao tivesse ST, acredita que teria mais facilidade para ter amigos, namorado, ou ter um

relacionamento melhor com as pessoas? () Sim ( ) Ndo. Por qué?

15- Como vocé se descreveria?

16- Se pudesse, vocé mudaria alguma coisa em voc€? () Sim ( ) Nao. Se sim, o qué?

17- Vocé tem namorado / companheiro? () Sim ( ) Nao. Se ndo, por qué?

18- Quais s@o os seus planos e suas expectativas para o futuro?

19- Voce é feliz? () Sim ( ) N&o. Por qué?
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ANEXO 5

Questionario para Irmas de Meninas com ST.

Data: / /

Irma de:

Idade: Data de nascimento: Escolaridade:
Estado civil: Tem filhos? ( ) Sim ( ) Nao. Se sim, quantos?

Esta trabalhando no momento? ( ) Sim ( ) Nao.

Profissao: Faixa salarial:
Religido: Praticante: ( )Sim ( ) Nido
Altura: Peso:

Questoes:

(Por favor, procure responder a todas as perguntas, sendo sempre o mais sincera possivel. Lembre-

se: vocé nao serd identificada em nenhum momento. Obrigada!).

1- Como ¢ sua rotina didria? Descreva o que costuma fazer num dia tipico de sua vida.

2- Vocé sente dificuldade para fazer novas amizades ou manter amigos?

( )Sim ( ) Nao. Se sim, por qué?

3- Vocé gostaria de ter mais amigos do que tem? Por qué?
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4- O que voce costuma fazer nos momentos de lazer (Finais de semana, feriados, etc)?

5- O que vocé gostaria de fazer nos momentos de lazer, mas ndo faz?

6- Como ¢ a sua vida na escola? Vocé se relaciona bem com todos? Tem problemas na escola?

(Caso nao estude mais, procure responder a pergunta lembrando da época em que estudava).

7- Ja sofreu ou sofre ridicularizac¢Oes / provocagdes na escola ou por amigos? ( )Sim ( )Nao.

Se sim, por qué?

O que fez ou imagina que faria numa situacao dessas?

8- Como € sua vida no trabalho? Vocé se relaciona bem? Tem algum problema no ambiente de

trabalho?
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9- Como ¢ seu relacionamento com colegas (de escola ou de trabalho)?

10- E com professores e/ou chefe, vocé consegue ter um bom relacionamento?

11- Como € a sua vida em casa, com seus familiares?

12- Quando vocé quer se aproximar de alguém para fazer amizade, o que vocé faz? Fala alguma

coisa? (Ou como imagina que faria?).

13- Como vocé se descreveria (quaisquer caracteristicas que melhor definem vocé€)?

14- Se pudesse, vocé mudaria alguma coisa em voc€? () Sim ( ) Nao. Se sim, o qué?

15- Vocé tem namorado / companheiro? () Sim ( ) Nao. Se ndo, por qué?
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16- Quais sdo os seus planos e suas expectativas para o futuro?

17- Vocé é feliz? () Sim ( ) Nao. Por qué?

Caso queira fazer algum comentério voc€ pode usar o espago abaixo:

Muito obrigada pela sua
participacao!

Estou a sua disposicao para
qualquer esclarecimento.
Um abraco,

Ligia Zuppi Suzigan
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ANEXO 6

Questionario para maes

Questoes:
1-Oquea costuma fazer nos momentos de lazer?
2- Quando a quer fazer amizade com alguém, ela toma iniciativa de puxar uma
conversa ou espera a pessoa se aproximar?
3- Vocé acha que a tem dificuldade para fazer amizades? Por qué?

4- Vocé acha que a ela tem poucos ou muitos amigos?

5- Qual das suas filhas t€ém mais amigos?

6- Como ¢é o relacionamento dela com a familia?
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7- Quais sdo as caracteristicas principais da sua filha? Como vocé a descreve? Como ela é?

8- Como ¢ (ou era) o relacionamento dela na escola, com os colegas?

Reclama (reclamava) de algum problema na escola?

O que os professores falam (falavam) dela?

Os colegas telefonam para ela, visitam, se véem fora da escola?

9- E no trabalho, como € o relacionamento dela com os colegas e chefes?

Se queixa de algum problema?

Caso queira fazer algum comentério vocé pode usar o espaco abaixo:
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Leia as situacoes abaixo e responda pensando em como seria a reacao de sua filha em cada
item.
(Se alguma situacdo nunca aconteceu com sua filha, tente imaginar como seria a reacdo dela).

1- Se sua filha recebe uma mercadoria com defeito, ela vai até a loja onde comprou e exige a troca?
( ) Sim ( ) Nao () Asvezes

2- Quando ndo entende alguma explicacdo (na escola ou no trabalho), ela pergunta?
() Sim () Nao () Asvezes

3- Tem dificuldade de “enturmar”, ou seja, de participar de conversas com outras pessoas?
() Sim ( ) Nao () Asvezes

4- Quando colegas de escola ou de trabalho fazem gozagdes dela, ela consegue “levar na esportiva”
(na brincadeira)? () Sim ( ) Nao () Asvezes

5- Quando alguém faz uma critica justa sobre ela, ela consegue se controlar e admitir o erro ou

explicar sua posi¢do? ( ) Sim ( ) Nao () As vezes
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6- Quando alguém da familia consegue alguma coisa importante, pela qual batalhou muito, ela

elogia? () Sim ( ) Nao ( )As vezes

7- Quando estd com alguém que acabou de conhecer, tem dificuldade em manter um papo

interessante? () Sim ( ) Nao ( )As vezes

8- No trabalho ou na escola acaba concordando em fazer tarefas que nfo sdo da obrigacdo dela,

mesmo sentindo que é um pouco de abuso? () Sim (  )Nao () As vezes

9- Quando ela entra num local onde estio varias pessoas desconhecidas, ela cumprimenta essas
pessoas? () Sim () Niao () Asvezes

10- Quando est4 feliz, se sentindo bem, demonstra isso para os amigos?
( ) Sim ( ) Nao () Asvezes

11- Numa situagdo em que ela estd num grupo de pessoas, se alguém € injusticado, ela reage em
defesa dessa pessoa? () Sim () Nao () Asvezes

12- Ela evita fazer perguntas a pessoas que ndo conhece?
() Sim ( ) Nao () Asvezes

13- Evita fazer exposicdes ou palestras a pessoas que nao conhece?
() Sim ( ) Nao () Asvezes
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14- Quando um familiar a critica, ela reage de forma agressiva? (briga, xinga, bate portas...).
( ) Sim ( ) Nao () Asvezes

15- Quando alguém a elogia, ela responde agradecendo?
() Sim ( ) Nao () Asvezes

16- Num grupo de pessoas conhecidas, se ela ndo concorda com a opinido da maioria, ela fala?
() Sim ( ) Niao () Asvezes

17- Se um colega pede pra colocar o nome num trabalho de escola que nao ajudou a fazer, ela acaba
aceitando mesmo achando que nao devia? () Sim ( ) Niao () Asvezes

18- Quando alguém da familia diz para ela fazer alguma coisa que ndo é o que ela gostaria de fazer,

ela aceita para evitar problemas? () Sim ( ) Nao () As vezes

Caso queira fazer algum comentério voc€ pode usar o espago abaixo:
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