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Resumo

Objetivo: Identificar a percepcdo das pacientes com sindrome de
Turner a respeito de sua condigdo.

Casuistica e Método: Entrevistas individuais com 36 pacientes
com sindrome de Turner entre 15 e 25 anos e mais de 2 anos de
acompanhamento, abordando temas referentes ao impacto no momen-
to do diagndstico, compreensédo a respeito da sindrome de Turner, seu
impacto sobre a vida atual e expectativas de futuro.

Resultados: Apenas 31% compreenderam o diagndstico de sin-
drome de Turner imediatamente, e o sentimento associado a esse
momento foi freqlientemente neutro (47%) ou de preocupagao (33%).
Cerca de 1/3 das pacientes ndo soube explicar a etiologia da sindrome
de Turner (42%), ndo relacionou a ela os sintomas que apresenta
(36%) e/ou acredita haver cura (44%). Atualmente, embora a grande
maioria declare que a sindrome de Turner ndo interfere em sua vida
(67%) e se considere feliz (78%), em mais da metade dos casos ha
evidéncias de dificuldades de interagdo social e de relacionamento
amoroso, baixa auto-estima, insatisfagdo com a aparéncia fisica (em
particular a baixa estatura) e sofrimento com a questdo da esterilidade.
Suas expectativas de futuro estdo predominantemente ligadas a traba-
Iho e estudo; e mesmo estando com 19 anos, em média, uma em cada
duas ainda espera crescer (53%).

Conclusdo: Além da abordagem médica da sindrome de Turner, é
fundamental que o conhecimento das pacientes a respeito dessa
sindrome e as questdes referentes a esterilidade, baixa estatura, auto-
estima e interagdes sociais sejam alvo de atengéo especial e continua
a partir do momento do diagndstico; a situagdo ideal seria a de atuagdo
de um psicélogo juntamente com a equipe médica.
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ragbes de cromossomos sexuais, aspectos psicossociais, perspectiva
das pacientes, impacto emocional.
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Abstract

Objective: To identify how patients with Turner syndrome
perceive their condition.

Methods: Thirty-six women with Turner syndrome, aged between
15 and 25 years and with over 2 years of medical follow-up, were
individually interviewed about: the impact of Turner syndrome at the
moment of the diagnosis, their understanding of the syndrome, its
effect in their lives, and their expectations for the future.

Results: Only 31% of the patients immediately understood the
diagnosis. Their feelings associated to that moment were neutral
(47%) or concerned (33%). About one third of the interviewed
women were unable to explain the etiology of Turner syndrome
(42%), did not relate their symptoms with Turner syndrome (36%),
and/or believe there might be a cure for it (44%). Although most of
theinterviewed women affirm that the syndrome has no interference
intheirlives (67%) and that they consider themselves happy persons
(78%), in more than half of the interviews there are evidences of
difficulties in social interaction and love relationship, low self-
esteem, dissatisfaction with their physical appearances, especially
the short stature and infertility. Their hopes for the future refer
mainly to study and have a job. Although being, on average, 19 years
old, one in two women (53%) still hopes to grow up.

Conclusion: Besides medical treatment, it is important that the
knowledge of the patients about the syndrome and some issues as
infertility, short stature, self-esteem and social interactions receive
proper and continuous attention from the moment of the diagnosis.
The ideal situation should be a joint-action of a psychologist and the
medical team.

J Pediatr (Rio J). 2004,80(4):309-14: Turner syndrome, sex
chromosomes aberration, psychosocial aspects, patient’s view, emotional
impact.

Introducgao

A sindrome de Turner (ST) ocorre em aproximadamente
1:2.130 nativivos do sexo feminino! e é decorrente da
presenga de um cromossomo X e perda total ou parcial do
segundo cromossomo sexual. Seus sinais clinicos mais
importantes sdo a baixa estatura? (a altura final é, em
média, entre 142 e 146,8 cm, podendo variar de acordo com
a altura dos pais34) e a disgenesia gonadal, levando a
amenorréia primaria, atraso no desenvolvimento puberal e
esterilidade>. Podem ser observadas, também, algumas
anomalias congénitas e adquiridas, tais como problemas
cardiovasculares e renais, deficiéncia auditiva, hiperten-
sdao, doengas tireoidianas, osteoporose, obesidade, entre
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outras. Encontra-se, ainda, uma grande variabilidade de
sinais dismorficos, como pescogo curto e/ou alado, torax
largo e em escudo, cubitus valgus, baixa implantagdao dos
cabelos na nuca, orelhas proeminentes e de implantagdo
baixa, entre outros?.

Assim, acredita-se que a presencga de tantos sinais e
sintomas, bem como a magnitude dos mesmos, pode causar
graves conseqliéncias no funcionamento psicolégico e soci-
al das pacientes com ST, devido a reagdo da propria
paciente a essas caracteristicas ou a reacdo de outros.

Estudos indicam que hd um maior risco de pacientes com
ST apresentarem dificuldades emocionais e problemas de
comportamento, como, por exemplo: dificuldades de inte-
ragdo social e de relacionamento amoroso, imaturidade,
problemas de atencdo/hiperatividade, dificuldades especi-
ficas de aprendizagem, retraimento, comportamento agres-
sivo e baixa auto-estima®-9.

Alguns autores apontam a baixa estatura como sendo o
principal fator de impacto emocional e a origem de muitos
dos problemas psicossociais encontrados!0-14, Qutros pre-
conizam que a associacdo de baixa estatura a maturacgao
lenta seja responsavel por uma parcela significativa de tais
problemas’/15, havendo uma interacdo entre véarios fatores
na etiologia dos problemas psicossociais associados a ST.

Pesquisas mostram uma baixa auto-estima e uma me-
nor competéncia social em meninas com ST quando compa-
radas com meninas com baixa estatura e cariétipo nor-
mall5:16, A partir do inicio da adolescéncia, a maior parte
das meninas se sente sozinha e rejeitada pelos colegas!”.
Além disso, relatam estar insatisfeitas com sua aparéncia
fisical®. Em alguns estudos, as proprias pacientes afirmam
ter problemas sociais’-8:17 e relatam a ocorréncia de provo-
cagOes por parte dos colegas e a auséncia de amigos mais
préoximos8:9. Quando adultas, tendem a ter uma vida social
limitadal8/19,

E comum, também, haver superprotegdo por parte dos
pais, que tendem a trata-las de acordo com a altura, e ndo
de acordo com a idade, o que reforca sua dependéncia e
imaturidade29:21, Em comparagdo com a populagdo como
um todo, mulheres com ST relatam ter suas primeiras
experiéncias sexuais com mais idade, sdo sexualmente
menos ativas e casam-se menos®:18,19,22-27

Ainfertilidade também pode ser considerada um fator de
grande impacto emocional, podendo interferir tanto na
sexualidade quanto na auto-estimaZ28. De fato ela é tida, por
pacientes mais velhas, como o pior aspecto a ser enfrentado
na ST26.29,

As pacientes com ST enfrentam, ainda, a necessidade de
acompanhamento médico e realizagdo de exames (alguns
invasivos) durante toda a vida. Sabe-se que a presenca de
uma “doenga cronica” também pode ser fonte de grande
impacto emocional.

Assim, em vista da magnitude dos problemas descritos,
o presente estudo teve por objetivo identificar, em nosso
meio, a percepcdo das pacientes com ST a respeito da
condigdo médica que apresentam e os fatores associados a
essa sindrome que causam maior impacto emocional, de
modo a desenvolver um programa de atendimento psicold-
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gico especifico e fornecer subsidios para aprimorar o acom-
panhamento médico dessas pacientes.

Casuistica e método

Foram entrevistadas pacientes acompanhadas no Am-
bulatério de Endocrinologia Pediatrica do Hospital das
Clinicas da Universidade Estadual de Campinas (UNI-
CAMP), com diagnoéstico confirmado de ST. Nesse ambu-
latério, hd, atualmente, cerca de 80 pacientes em acom-
panhamento semestral. O atendimento é realizado pelos
médicos residentes sob supervisdo direta de S.H.V.L.M.,
G.G.]J. e M.T.M.B., co-autores deste trabalho e responsa-
veis pelo servigco hd 20 anos, de modo a uniformizar a
investigacgdo clinica, as condutas terapéuticas e a postura
perante as pacientes e suas familias. Trinta e sete paci-
entes preencheram os critérios de selegdo adotados, que
foram idade minima de 15 anos e tempo minimo de
acompanhamento médico de 2 anos, em fungdo de ja
possuirem um melhor conhecimento sobre a doenca e
procedimentos médicos. Apenas uma das pacientes abor-
dadas se recusou a participar do estudo, que foi aprovado
pelo Comité de Etica e Pesquisa de nossa instituicao,
tendo as pacientes (ou responsaveis) assinado um termo
de consentimento esclarecido.

As idades variaram entre 15 e 25 anos, com média de
19,9. A idade ao diagndstico variou de 0 a 18,1 anos, com
média de 10,6 anos, e o tempo de atendimento médico
variou entre 2 e 19,6 anos, com média de 9,5 anos. Em 16
pacientes, o caridtipo era 45,X; em seis casos, havia
mosaicismo de cromossomos sexuais sem aberragodes es-
truturais (4 45,X/46,XX, 145,X/46,XY, 145,X/47,XYY); em
14 pacientes, foram detectadas aberragdes estruturais dos
Cromossomos sexuais com ou sem mosaicismo com linha-
gem45,X, com sete casos deisocromossomo de brago longo
do cromossomo X, quatro de cromossomos marcadores e
trés de cromossomos X em anel. Vinte e duas pacientes
cursavam (ou haviam concluido) o ensino fundamental, 10
o ensino médio, e quatro estavam cursando o ensino
superior.

Foi necessario desenvolver um questionario de coleta de
dados, seguindo um roteiro preestabelecido composto de
questdes abertas e fechadas, uma vez que inexistem ques-
tionarios padronizados para nossa populagao que permitam
avaliar os aspectos especificos da ST que eram objetivo
deste trabalho: a compreensdo a respeito da sindrome, o
impacto no momento do diagndstico, o impacto sobre a vida
atual e as expectativas de futuro.

Realizou-se um estudo-piloto com 10 pacientes (que
ndo participaram da amostra, uma vez que ndo preenchiam
totalmente os critérios de inclusdo) a fim de averiguar se o
questionario de coleta de dados desenvolvido permitia, de
fato, a pesquisa das informagdes desejadas. Em seguida,
foram realizadas as entrevistas individuais.

Os dados foram tabulados em um banco de dados por
meio do programa Microsoft Excel®, que foi a seguir
transformado para analise por meio do programa SPSS for
Windows®, versdo 10.0.



A percepcdo da doenga em portadoras da sindrome de Turner - Suzigan LZC et alii

Foi feita uma analise descritiva, seguida de compara-
cdo de proporgdes para verificagdo do efeito da escolari-
dade sobre o padrdo de respostas por meio do teste do
qui-quadrado, com um nivel de significancia de 0,05. O
efeito da idade, idade ao diagndstico e tempo de atendi-
mento sobre o padrdo de respostas foi também verificado
por comparacgao de médias pelos testes de Mann-Whitney
(dois grupos) ou Kruskal-Wallis (mais de dois grupos).

Resultados

Os resultados obtidos encontram-se resumidos na
Tabela 1.
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A maioria das pacientes entrevistadas relatou nao ter
compreendido o diagnéstico de ST no momento em que este
foi feito ou que a compreensdo s6 ocorreu apos algum
tempo. Embora algumas atribuam o fato a sua pouca idade
a época do diagnostico, a grande maioria (78%) ndo se
gueixou quanto a falta de informacdes especificas naquela
ocasido, afirmando ndo haver nada, dentre as informacoes
que detém hoje sobre a ST, que gostariam de ter sabido
aquela época. Embora mais freqlientemente refiram nao ter
sentido “nada”, em 1/3 dos casos o sentimento associado ao
momento do diagndstico foi o de preocupacdo. A maioria
relata, ainda, que ndo houve qualquer mudanga em suas

Tabela 1 - Resultados obtidos a partir das entrevistas realizadas com as 36 pacientes com

sindrome de Turner (ST)

Impacto no momento do diagnéstico

N&do compreensdo no momento em que o diagndstico foi feito 69%
Sentimento associado ao momento
Neutro 47%
Preocupacgdo 33%
N&o perceberam mudangas em suas vidas a partir do diagndstico 64%
Compreensio quanto a ST
Motivo pelo qual recebem acompanhamento médico
Mencionaram especificamente a ST 78%
Por “problemas de saude” 22%
N&do souberam explicar a etiologia da ST 42%
Descrigao dos sinais encontrados na ST
N&do mencionaram a baixa estatura 31%
N&do mencionaram sinais de hipogonadismo 69%
Acreditam haver cura para a ST 44%
N&o relacionaram a ST aos sintomas que apresentam 36%
Ndo mencionaram a esterilidade no decorrer da entrevista 39%
Impacto atual da ST sobre a vida das pacientes
Sentimentos associados ao fato de terem ST
Sentem-se “bem”/“normal” 78%
Resignagdo 11%
Preocupacdo 11%
Consideraram como pontos positivos do tratamento
Crescimento 47%
Melhora na qualidade de vida 42%
Indugdo do desenvolvimento puberal 14%
Melhor entendimento sobre a ST 11%
Possibilidade de menstruar 8%
Mencionaram haver aspectos negativos no tratamento 56%
Realizar exames/procedimentos invasivos 28%
Consultas médicas freqientes 19%
Nao se preocupam com nenhum sinal/sintoma da ST 36%
Preocupam-se com a esterilidade 25%
Preocupam-se com a baixa estatura 14%
Consideram que a ST nao interfere em suas vidas 67%
Relataram somente atividades de lazer individuais 44%
N&o tém dificuldades para fazer ou manter amigos 64%
Gostariam de ter mais amigos 58%
Percepgéo positiva quanto a vida escolar/de trabalho 64%
N&o mantém nenhum vinculo amoroso 83%
Afirmam nao ter dificuldades sociais 64%
Consideram-se felizes 78%
Expectativas de futuro
Esperam crescer 53%

Esperam desenvolver caracteres sexuais secundarios 28%
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vidas apds o diagndstico de ST; entre aquelas que acreditam
que houve mudangas em sua vida pessoal, grande parte cita
a necessidade de submeter-se ao tratamento e o amadure-
cimento como as principais modificagdes ocorridas.

Quando convidadas a emitir mensagens a pacientes que
viessem a receber o diagndstico de ST, todas emitiram
mensagens positivas, incentivando o tratamento, tranqui-
lizando e/ou enfatizando a possibilidade de terem uma vida
normal e serem iguais as outras pessoas.

Nao houve qualquer efeito da escolaridade, idade, idade
ao diagnostico e tempo de atendimento sobre o padrdo de
respostas referentes ao impacto no momento do diagnosti-
co. No que se refere especificamente a compreensdo naque-
le momento, observou-se que, embora aquelas que referi-
ram nao compreensdo no momento do diagndstico fossem,
de fato, mais jovens que as demais, a média das idades ao
diagnostico desses trés grupos de pacientes (ndo compre-
ensdo: 8,87 anos; compreensao imediata: 11,31 anos; e
compreensdo apds algum tempo: 11,23 anos), ndo difere
significativamente do ponto de vista estatistico (Teste de
Kruskal-Wallis: xz =1,48; GL=2;p=0,477).

Embora a maioria tenha mencionado especificamente a
ST quando questionada sobre o motivo pelo qual recebem
acompanhamento médico, 22% referiram apenas algum
tipo de tratamento para problemas de saude. Além disso,
36% demonstraram acreditar que seus sinais e sintomas
sejam problemas isolados, e ndo que haja uma origem
comum relacionada a ST.

Em 42% dos casos, as pacientes ndo souberam respon-
der sobre a origem da ST. Além disso, ao descreverem os
diversos sinais apresentados por pessoas com essa sindro-
me, uma parcela significativa ndo mencionou seus sinais
cardinais: a baixa estatura e os sinais relacionados ao
hipogonadismo.

Quando questionadas a respeito de haver cura para a
ST, 44% responderam de modo afirmativo. A expectativa de
cura foi mais freqliente em pacientes com escolaridade até
19 grau completo (12/22 ou 55%) do que naquelas com 2°
grau completo (4/10 ou 40%), e ndo foi mencionada por
nenhuma das quatro pacientes com curso superior em
andamento. Essas diferengas sdo estatisticamente signifi-
cantes (xz =11,02; GL=4; p =0,026). Ndo houve qualquer
outro efeito da escolaridade, idade, idade ao diagndstico e
tempo de atendimento sobre o padrdo de respostas referen-
tes ao conhecimento sobre a ST.

A grande maioria afirmou sentir-se “bem” ou “normal”
tendo ST. Ressaltaram diversos aspectos positivos do tra-
tamento, particularmente sobre o crescimento e a qualida-
de de vida, porém também foram mencionados aspectos
negativos no tratamento, principalmente em funcdo da
realizagdo de exames/procedimentos invasivos e das con-
sultas freqlientes.

Embora 1/3 das pacientes tenha afirmado ndo se preo-
cupar especificamente com nenhum dos sinais da ST,
algumas admitiram preocupagdo com a esterilidade ou a
baixa estatura; menos freqliente foi a mengdo ao atraso no
desenvolvimento puberal ou amenorréia (8%), a problemas
na tiredide (8%) ou a osteoporose (8%). Para a minoria das
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entrevistadas (1/3), a ST interfere na vida, principalmente
nas areas social e profissional (dificuldades em relacionar-
se socialmente e conseguir emprego) ou, ainda, por dificul-
dades impostas pela esterilidade.

Na descricdo de suas rotinas didrias, predominam ativi-
dades individuais (como assistir televisdao ou fazer servigos
domésticos) e ocupagbes escolares e/ou de trabalho. Ape-
nas 22% relataram atividades coletivas/em grupo (como ir
a igreja, conversar com amigos ou visitar parentes) como
parte de suas vidas cotidianas. H& também predominancia
acentuada das atividades individuais de lazer, como ler,
assistir televisdo e ouvir musica, sobre as coletivas.

A maioria gostaria de ter uma maior quantidade de
amigos; no entanto, apenas 36% admitiram dificuldades
para fazer ou manter amizades, em grande parte atribuidas
a timidez ou vergonha.

Embora a maior parte tenha demonstrado uma percep-
¢do positiva no que se refere as suas vidas escolares e/ou
de trabalho, 22% n&o estudam nem trabalham e 14%
relatam dificuldades de relacionamento social. Freqliente-
mente (75%) mencionam bom relacionamento com cole-
gas, professores e/ou chefe; 47% consideram ter um bom
relacionamento familiar.

Das 36 pacientes entrevistadas, 30 disseram ndo man-
ter nenhum vinculo amoroso. Quando questionadas sobre o
motivo, a maior parte alegou nao ter encontrado a pessoa
ideal (40%) e nao querer namorar (37%). Para 13% das
pacientes, esse fato decorreria de seus comportamentos
(em especial atimidez), e para 10%, de suas caracteristicas
fisicas (especialmente por ndo se acharem bonitas/atraen-
tes e em fungao da baixa estatura).

Dezessete pacientes (47%) afirmaram que teriam mais
facilidade nos relacionamentos sociais caso ndo tivessem
ST, principalmente porque teriam uma melhor auto-estima
(47%), mas também porque teriam namorado (12%) e
mais amigos (12%).

Ao serem instadas a se descrever, 75% das entrevista-
das mencionaram caracteristicas comportamentais positi-
vas (como, por exemplo, ser alegre, prestativa e compre-
ensiva), 47% caracteristicas comportamentais negativas
(como “chata”, timida, ansiosa e “nervosinha”) e 28%
caracteristicas fisicas negativas (como “gorda” e “baixa”).
Vinte e trés pacientes (64%) gostariam de mudar alguma
caracteristica em si, principalmente caracteristicas fisicas
(especialmente estatura e peso).

A grande maioria afirmou que se considera feliz; 6% nao
souberam/quiseram responder a pergunta. Entre aquelas
gue nao se consideram felizes, a maior parte citou como
motivos principais o fato de nao terem namorado e o fato de
terem ST. Nao houve qualquer efeito da escolaridade,
idade, idade ao diagnodstico e tempo de atendimento sobre
o padrdo de respostas referentes ao impacto atual da ST
sobre a vida das pacientes.

Mais de 50% das pacientes ainda esperam crescer, e
pouco mais de 1/4 tem a expectativa de desenvolver
caracteres sexuais secundarios; 14% querem “ser nor-
mais”, 11% desejam menstruar, 8% relataram querer
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“melhorar”, 6% esperam poder ter filhos e 6% compreender
melhor a ST. Suas expectativas para o futuro referem-se
principalmente a trabalho (67%) e a continuar os estudos
(64%), além de casar (39%), ter filhos (14%) e/ou “ter uma
familia” (14%).

As 19 pacientes (53%) que declararam ainda ter expec-
tativa de crescimento tém média de idade de 19,1 anos,
significativamente inferior a daquelas que ndo tém essa
expectativa (20,92 anos) (teste de Mann-Whitney: p =
0,026). A média de idade das 10 pacientes (28%) que
mencionaram o desenvolvimento de caracteres sexuais
secundarios era de 19,5 anos, ndo diferindo daquela das
pacientes que ndo tém essa expectativa (20,7 anos) (teste
de Mann-Whitney: p = 0,658). Nao houve qualquer efeito da
escolaridade, da idade ao diagnostico e do tempo de
atendimento sobre o padrdo de respostas referentes as
expectativas de futuro das pacientes.

Discussao

Em comparagdo com outros quadros de anomalias
congénitas multiplas, as pacientes com ST encontram-se
na situacdo singular de manifestar diversos problemas
fisicos (baixa estatura, hipogonadismo e conseqlente
esterilidade, obesidade, malformacdes, dismorfismos),
necessitar de acompanhamento médico continuo e ter
uma inteligéncia normal - que Ihes permite ter conscién-
cia de suas limitagGes e do olhar critico de outras pessoas.
Embora deva haver variabilidade individual, esses aspec-
tos certamente determinam um risco aumentado de
problemas psicolégicos e sociais, e é importante que a
magnitude desses problemas seja examinada a partir da
perspectiva das proprias pacientes.

Apesar das limitagGes decorrentes de uma avaliagao
realizada sob a forma de uma entrevista isolada, os resul-
tados obtidos neste estudo indicam que, de modo seme-
Ihante ao observado em outros trabalhos encontrados na
literatura pertinente®-8,16,17,26,29 a5 pacientes demons-
tram dificuldades de interagdo social e de relacionamento
amoroso, insatisfacdo com a aparéncia fisica, em particular
a baixa estatura, demonstram baixa auto-estima e sofrem
com a questdo da esterilidade.

Com referéncia ao sentimento, freqlientemente neutro,
relatado diante do diagndstico, pode-se questionar até que
ponto isso seja decorrente da pouca idade a época, em
média 10,6 anos (o que seria compativel com o fato de
muitas ndo terem compreendido o diagnoéstico no momento
em que este foi realizado), ou se haveria nesta, como em
outras respostas, um componente de negagdo ou inibigao
em expor seus sentimentos perante o entrevistador. Chama
a atencgdo, ainda, que para a maioria (64%), o diagndstico
ndo tenha trazido qualquer mudanga em suas vidas, ja que
a partir desse momento passaram a ser submetidas a
diversos exames e consultas periddicas, freqlientemente
tiveram o diagndstico de anomalias associadas, até entdo
ocultas, e foram colocadas perante a perspectiva da este-
rilidade. De todo modo, as mensagens positivas que envi-
ariam a pacientes recém-diagnosticadas denotam uma
aparente aceitagdo ou adaptacdo a situagao.
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Apesar de a maioria referir sentir-se “bem” tendo ST,
quando questionadas por outros angulos, as contradigdes
tornam-se evidentes: 2/3 relatam preocupagdes especifi-
cas, principalmente referentes a esterilidade ou hipogona-
dismo; cerca de metade delas menciona aspectos negativos
do acompanhamento médico ao qual precisam se subme-
ter; grande parte descreveu a si mesma mencionando
caracteristicas de comportamento em detrimento de carac-
teristicas fisicas, talvez evidenciando uma dificuldade em
falar sobre sua aparéncia; 42% gostariam de mudar carac-
teristicas fisicas, particularmente a estatura e o peso; e
muitas, mesmo estando no final da adolescéncia ou no inicio
da vida adulta, ainda esperam pela possibilidade de crescer
ou desenvolver caracteres sexuais secundarios.

A limitacdo de suas vidas sociais, jé observada por
outros autores8/19, estd patente na predomindncia de
atividades individuais, tanto no cotidiano quanto no lazer, e
no desejo de ter mais amigos. Além disso, a grande maioria
ndo mantém qualquer vinculo amoroso, e quase metade das
pacientes acredita que teria maior facilidade em seus
relacionamentos sociais caso nao tivesse a ST.

E fundamental, portanto, auxiliar as pacientes a dis-
criminarem suas dificuldades no ambito social e ensinar
comportamentos que promovam melhores interagdes,
para que elas possam estabelecer relacionamentos soci-
ais e/ou amorosos que as satisfagam. E importante,
também, que a orientagdo das familias seja feita de modo
a evitar atitudes de superprotegdo, que reforcem a de-
pendéncia e aimaturidade da menina com ST, minimizan-
do, assim, parte de suas dificuldades psicossociais. Cabe
ao psicologo e toda a equipe médica auxiliar neste proces-
so, seja por meio de informagGes médicas e/ou acompa-
nhamento psicoterapéutico.

Além disso, embora as informacGes sobre a ST sejam
oferecidas rotineiramente desde o momento do diagndsti-
co, e apesar de terem, em média, 9,5 anos de acompanha-
mento médico e de se encontrarem, a cada consulta médica,
com varias outras pacientes com o mesmo problema, as
pacientes entrevistadas evidenciam um conhecimento insa-
tisfatdrio a respeito da condigdo médica que apresentam, o
que sugere uma dificuldade intrinseca de compreensédo da
doenca ou de sua aceitagdo. Nesse sentido, € de suma
importancia que o nivel de informagéo e conhecimento seja
checado periodicamente pela equipe médica. E essencial,
também, que sejam trabalhadas, ao longo do tempo, as
expectativas de cura e de fertilidade, ja que estas, junta-
mente com as questles referentes a baixa estatura e a
auto-estima sdo, de fato, as mais criticas de acordo com as
proprias pacientes. Devem, portanto, ser alvo de atengdo
especial e continua no seu atendimento, desde o momento
do diagndstico. Seria importante, ainda, que novos traba-
lhos fossem conduzidos a respeito dos aspectos psicossoci-
ais da ST no Brasil.

Os resultados obtidos sao relevantes, principalmente
em funcdo da escassez de estudos na area em pacientes
brasileiras e por possibilitar que outros trabalhos mais
especificos a respeito dos aspectos psicoldgicos e sociais
da ST em nossas pacientes sejam realizados.
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