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RESUMO

A sindrome de Turner é um disturbio cromossémico que acomete mulheres, as caracterisiticas
fisicas e condicdes de salde mais incidentes sdo: a baixa estatura, atraso ou
hipodesenvolvimento dos caracteres sexuais secundarios, encurtamento do pesco¢o. Também
estdo mais sucetiveis a obesidade, osteoporose, problemas circulatérios e/ou renais, perda
auditiva e dificuldade em relacdo aos dominios verbais e espaciais. Desta forma, acredita-se
que atividade fisica pode contribuir na qualidade de vida, na medida que os beneficios dessas
abrangem os aspectos fisicos, cognitivos, psicoldgicos e sociais. O objetivo da pesquisa foi:
investigar junto as mulheres com sindrome de Turner, de que forma a atividade fisica pode
auxiliar na qualidade de vida das mesmas. Trata-se de uma pesquisa exploratdria de carater
qualitativo, participaram dessa pesquisa dezessete (17) mulheres residentes no Brasil e vinte e
quatro (24) residentes na Argentina, Equador, Colombia, Espanha, Porto Rico, Uruguai e
Republica Dominicana. O instrumento foi um questionario elaborado pela pesquisadora
(disponibilizados na rede web, em duas versdes Portugués e Espanhol). O questionario contém
sete (7) perguntas fechadas e uma (1) aberta. Nove (9) mulheres com ST residentes no Brasil
sdo praticantes de atividade fisica e (8) ndo séo, a atividade fisica mais praticada € a caminhada
e/ou corrida. Tratando-se das residentes no exterior onze (11) praticam e treze (13) ndo, as
atividades mais realizadas séo as aquaticas. O maior tempo de pratica das residentes no Brasil
€ a quatorze (14) anos e 0 menor é a um (1) més, a frequéncia da pratica da maioria foi de duas
(2) a trés (3) vezes por semana, a duragdo da pratica mais mencionada foi de cinquenta (50)
minutos. Nas residentes no exterior o maior tempo foi de doze (12) anos e 0 menor foi de oito
(8) messes. A maioria pratica duas (2) vezes por semana e 0 tempo de pratica mais assinalado
foi de uma (1) hora. As principais motivacdes para as mulheres com ST residentes no Brasil
praticar atividade fisica foram: o interesse proprio e a recomendacao médica. Das residentes no
exterior foram as mesmas e acrescentada a opcdo controle de peso. Os motivos/razGes que
impedem a pratica da maioria das residentes no Brasil é a falta de dinheiro e das residentes no
exterior foi o desinteresse. Em relacdo aos tratamentos hormonais a maioria das residentes no
Brasil fez e/ou faz a ingestdo de estrogenos e/ou progesterona, essa também foi a op¢do mais
frequente das que residem no exterior. Dezesseis (16) mulheres com ST residentes no Brasil
apresentam a baixa estatura e atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres sexuais
secundarios e do exterior a maioria também informou a baixa estatura e em relacao as condi¢ées
de salde o item mais selecionado foram as disfuncGes na tiredide. Apesar condicdo fisica e/ou
de saude a atividade fisica pode proporcionar beneficios, porém, ela deve ser supervisionada
por profissionais para que sejam desenvolvidas corretamente, € em consequéncia o
desenvolvimento em todos os aspectos possa ser otimizado. Nossas expectativas € ampliar o
namero de pesquisas, para que essa tematica pouco estudada possa ser desvelada.

Palavras-chaves: Educacdo Especial. Sindrome de Turner, Atividade Fisica



APRESENTACAO

No nascimento, as carateristicas apresentadas pela minha pessoa eram de uma
crianca normal. Deste aspecto provem indagacdes o que é ser normal? Aquele que segue uma
normatizacdo? E essa normatizacdo é estipulada por quem? Perguntas essas deveriam ser
constantemente refletidas por todas as pessoas antes de tratar alguém com indiferenca devido a
uma falsa identidade ou como Goffman (2004) denomina de identidade virtual.

No entanto, com acompanhamento pediatrico, meus pais perceberam que a
minha estatura ndo era compativel com a faixa etéaria. Entdo o médico recomendou que minha
mée procurasse um centro hospitalar de maior porte para acompanhar o caso. A partir dessa
indicacdo a familia comecou a busca pelo tratamento mais adequado, 0 que aconteceu em Porto
Alegre/ RS por razdes de parentesco familiar. Com quatro (4) anos de idade minha mé&e levou-
me até o Hospital das Clinicas e ai veio o diagnostico: a justificativa do retardo do crescimento
era devido a sindrome de Turner. Os medicos explicaram a raridade de incidéncias de casos e
tentaram simplificar os sintomas e possiveis explicacdes para o desenvolvimento da sindrome.

Devido ao fato de ser filha Gnica (até os meus oito (8) anos), meus pais optaram
por matricular-me na pre-escola no intuito de possibilitar maior socializacdo e autonomia, pois
a aparéncia franzina levava a familia a superprotecdo. Assim, com cinco anos de idade comecei
a frequentar a pré-escola.

Nos primeiros dias da jornada estudantil minha mae acompanhava-me e,
diariamente, no momento da entrada na sala de aula eu chorava muito e ndo queria entrar. S6
aceitava quando minha mée ficava sentada no lado de fora em local onde eu pudesse enxerga-
la. Meus colegas sempre sentiam muita pena e procuravam auxiliar-me quando encontrava
dificuldade em qualquer atividade. Consideravam-me a “cagulinha” da turma, e, muitas vezes,
quando chorava a professora pegava-me no colo. Devido a estes aspectos meus colegas e
demais pessoas continuaram a considerar-me um ser fraco, sensivel, e ter sentimentos de
comiseracdo, sentimentos como esses sempre foram comuns no decorrer da minha histéria.

Com seis anos de idade troquei de escola. No entanto, os sentimentos ndo se
modificaram. Ao contrario, foi acrescido mais um estigma, na medida em que devido ao meu
tamanho, poucos acreditavam na minha idade e meus colegas constantemente faziam piadinhas
a respeito da minha aparéncia. Infelizmente nas aulas de Educacdo Fisica o preconceito era
maior pois, na maioria das vezes, era a ultima a ser escolhida para participar do coletivo.

Com onze anos troquei de escola novamente e devido ao fato de possuir um

grupo de amigos, o estigma ndo era tdo evidente; no entanto, as aulas de Educacéo Fisica ainda



eram excludentes principalmente quando o professor desenvolvia jogos de basquete sentia-me
de certa forma perdida em quadra, porque os colegas ndo passavam a bola, pois diziam que eu
iria perder—la e dificilmente conseguiria acertar a cesta. Um episddio que jamais esqueco foi
quando voltei da aula e cheguei em casa chorando porque o professor selecionou os melhores
alunos para participar de jogos e eu, infelizmente, ndo estava incluida no grupo. Apesar da
minha falta de habilidade e o desenvolvimento fisico ndo me auxiliar na execucdo das técnicas
esportivas e ter em consequéncia, o bom desempenho, sempre busquei praticar atividade fisica
e tinha certeza de qual profissdo queria seguir. Meu sonho sempre foi ser professora de
Educacdo Fisica e buscar solugdes para as dificuldades apresentadas por mim e outros colegas.

Com doze anos comecei a praticar judd sob influéncia de uma amiga. No
primeiro treino lembro-me da minha ansiedade, pois ndo sabia do que se tratava. Contudo,
estava curiosa para conhecer. O decorrer da pratica dessa arte marcial foi produzindo uma
admiragdo pela filosofia empregada, a significacdo de judd (caminho suave)! ja apresenta
indicativos. Nos treinos aprendiamos o respeito ao proximo e nunca subestimar o adversario,
ao invés de usar a forga deveriamos utilizar a inteligéncia e aplicar o contragolpe no adversario.

Os treinos foram avancando e fui criando vinculos de amizades muito fortes,
porque consideravamos 0 grupo como a segunda familia. Conversavamos, faldvamos das
dificuldades e viajavamos juntos por boa parte do estado (PR) para participar de campeonatos.
Com o decurso das competicdes fui aperfeicoando a parte técnica e consegui obter premiacoes
que resultaram na classificacdo para campeonatos brasileiros de jud6.

No ultimo ano do ensino médio a rotina de estudos foi se intensificando e fui
obrigada a reduzir a carga dos treinos. Sentia muita falta, porém, tinha conhecimento que era
para uma boa causa. Com a conclusdo do 3° ano prestei vestibular em Educacdo Fisica-
Licenciatura e obtive éxito, me senti realizada e pude concretizar um sonho.

Quando estava no segundo ano tive a disciplina de Educacdo Fisica Adaptada,
esta ministrada pelo professor Doutor Douglas Roberto Borella. A partir de entdo tive
oportunidade de conhecer e ter ciéncia de um grupo, as pessoas com deficiéncia no qual me
deparava pelas ruas, contudo, ndo tinha me imaginado a inser¢éo desses no ambito escolar.

Porém, deste o inicio da disciplina percebi semelhanca das situa¢fes nas quais
essas pessoas viviam e vivem com as que presenciei e ainda presencio, na medida que a maioria

da populacdo enfoca as limitacfes em detrimento das potencialidades. Este aspecto acontece

! Judé: Caminho suave (KANO, 2008).



comigo, pois devido a baixa estatura e aparéncia mais jovem passo por situa¢6es de descredito,
indiferenca dentre outras atitudes de discriminagéo.

Desta forma, decidi participar dos projetos de extensdo vinculados a
universidade e tive os primeiros contatos com pessoas com deficiéncia. Iniciei o trabalho no
judoé devido a afinidade e a experiéncia adquirida nos treinos; contudo, logo me engajei nas
atividades aquaticas e na danga e inclusive no grupo de pesquisa, porque mediante as
dificuldades encontradas na pratica pedagdgica notei a importancia da pesquisa para ampliar
conhecimentos e poder atender de forma mais concisa esses alunos.

Neste periodo de aproximadamente dois anos tive a oportunidade de conhecer e
ampliar conhecimentos e rever conceitos e desejar buscar ainda mais saberes. Ent&o, no ltimo
ano da graduacdo devido a ajuda e sob inspiracdo de amigos, principalmente daqueles que
constituem o grupo de pesquisa e dentre esses o professor Douglas, decidi dedicar-me a carreira
académica. Foi quando tive a felicidade de conhecer a professora Doutora Fatima Elisabeth
Denari que mediante a sua orientacdo estou cursando mestrado em Educacdo Especial
concluindo os creditos disciplinares. Apresento este trabalho, esperando ter cumprido parte das

exigéncias estabelecidas.
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1 INTRODUCAO

Em Biologia, aprendemos que 0s cromossomos estdo agrupados em pares e 0S
seres humanos sdo constituidos por 46 cromossomos ou 23 pares. Contudo, em alguns casos no
decorrer do processo de diviséo por meiose algumas anomalias podem acontecer, podendo ser
numericas ou estruturais, atingir um ou mais autossomos, Cromossomos sexuais ou ambos
simultaneamente (THOMPSON e THOMPSON, 2002). “As anormalidades numéricas
correspondem a mudancgas no numero dos cromossomos e podem ser de dois tipos: euploidias
e aneuploidias” (BORGES-OSORIO & ROBINSON, 2006, p.155).

Aneuploidia pode ser considerada uma alteracéo do cariétipo que ganha ou perde
um ou poucos cromossomos. Dentre as aneuploidias, a trissomia é o tipo mais frequente
encontrado, ja as aneuploidias autossdmicas (perda de cromossomos) séo em geral muito graves
ou letais, porém as aneuploidias dos cromossomos sexuais sdo mais frequentes e menos
prejudiciais (GUERRA,1988).

Borges-0sorio e Robinson (2006) destacam as seguintes anormalidades quanto
aos cromossomos autossomos: Trissomia do 13 (Sindrome de Patau), Trissomia do 18
(Sindrome de Edwards) e Trissomia do 21 (Sindrome de Down). Ja quanto aos cromossomos
sexuais: Sindrome de Turner (ST), Sindrome do triplo X, Sindrome de Klinefelter e Sindrome
do duplo Y. Nesta pesquisa sera enfocada a Sindrome de Turner (ST), ela € uma monossomia
total ou parcial do cromossomo X, é caracteristica de pessoas do sexo feminino. O tratamento
baseado na administracdo de hormdnio de crescimento (GH) e estrogénios a partir da puberdade
permite maximizar a altura na idade adulta, promove o incremento de massa 0ssea e com iSso
a estatura pode aumentar e, por conseguinte, promover uma adaptacdo social menos traumatica
(LARANJEIRA, CARDOSO e BORGES, 2010).

No decorrer do periodo gestacional, geralmente, a ST ndo pode ser identificada.
Na maioria dos casos o feto ndo apresenta diferencas significativas ao nascimento. O exame
clinico correspondente ao de uma crianga “normal”, exceto o baixo peso e posteriormente a
baixa estatura, sendo esse o Unico sinal visivel da sindrome durante a infancia. Com a chegada
da puberdade, acentuam-se as diferencas com relacéo a populacéo geral, por meio da auséncia
ou hipo desenvolvimento dos caracteres sexuais secundarios, como pelos pubianos e axilares,
mamas e conformacdo do bidtipo feminino, além de atraso da menarca ou irregularidades
menstruais (CHVATAL,2005).



15

Suzigan, Silva e Maciel-Guerra (2005) ressaltam a propensé@o das pessoas com
ST a problemas cardiovasculares e renais, deficiéncia auditiva, hipertensdo, osteoporose,
obesidade e aumento da incidéncia de doencas auto-imunes, como doencas tireoidianas, vitiligo
e alopecia. Encontra-se, ainda, uma grande diversidade de sinais dismorficos que podem variar
em frequéncia e intensidade em cada paciente, incluindo pescoco curto e/ou alado, térax largo
e em escudo, cubitus valgus, micrognatia, aumento da distancia intermamilar com mamilos
hipoplasicos, baixa implantacdo dos cabelos na nuca, orelhas proeminentes e de implantacdo
baixa, unhas hiperconvexas, estrabismo, multiplos nevos pigmentados, ptose palpebral e pregas
epicanticas, entre outros.

Na puberdade, com o estirdo do crescimento?, as jovens podem passar por algum
desconforto de carater psicolégico. 1sso pode estar relacionada ao fato sindrémico da baixa
estatura, desencadeando, por sua vez, comportamentos de timidez, insegurancga, por exemplo,
quando a estatura comprovada as pessoas comuns. Deste aspecto pode resultar um certo estigma
que, posteriormente, na idade adulta se intensifica.

Mulheres com ST apresentam caracteristicas fenotipicas que divergem daquelas
esperadas pelos padrbes sociais impostos, e em consequéncia, essas podem vir a enfrentar
situacOes de estigma, definido por Omote (2004) como marca social, mancha ou macula social.
Trata-se, portanto, da marca social de inferioridade, um problema enfrentado por muitas
pessoas que podem ser prejudicadas por serem diferentes em relacdo a uma normatividade
social (OMOTE, 2004).

Corriqueiramente mulheres com ST sdo menos engajadas em atividades sociais
e tem poucos amigos. Segundo Suzigan (2008), em mais da metade dos casos ha evidéncia de
dificuldades de interacdo social, que esta relacionado a timidez, inibicdes e dificuldades em
expressar emocdes.

Segundo Saito (2008) a timidez e/ou inseguranca, dificultam o processo de
interacdo, pois adolescentes com essas caracteristicas, precisam construir, com dificuldades,
atitudes que para outras pessoas seriam automaticas.

A associacdo de baixa estatura com a maturacao lenta pode ser responsavel por
uma parcela significativa de tais problemas, havendo uma interacdo entre varios fatores na
etiologia dos problemas psicossociais associados a ST (SUZIGAN, 2008).

Além das dificuldades psicossociais, Mandelli e Abramides (2012) ressaltam

que em testes cognitivos mulheres com ST podem ter prejuizo na performance dos dominios

2 O estirdo puberal é o Ginico momento, na vida extra-uterina em que a pessoa apresenta uma fase de aceleragéo do
seu crecimento (SILVA e LEAL, 2008).
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verbais e espaciais, sendo maior a alteracdo nas tarefas que demandavam uma memoria de
trabalho®. Em geral, a deficiéncia intelectual ndo esta associada a ST e ela esta presente naqueles
casos que apresentam caridtipo em mosaico “que inclui o cromossomo X em anel pequeno.
Mulheres com ST também podem apresentar dificuldades nas fun¢bes motoras (MANDELLI e
ABRAMIDES, 2012).

Uma das alternativas de minimizar os efeitos desse estigma € o engajamento em
atividades benéficas a vida diaria, por exemplo, a atividade fisica que pode auxiliar essas
pessoas na obtencdo do estado de bem-estar social, psicolégico e fisico. Por atividade fisica
definimos: todo e qualquer movimento corporal produzido pela musculatura esquelética
(voluntaria) que resulta em gasto energético acima dos niveis de repouso (Nahas, 2001).

O Regimento Interno do Conselho Federal de Educagdo Fisica (CONFEF)
(BRASIL, 2013d, p. 18), Artigo 9°, conceitua atividade fisica como:

§ 1° - Atividade fisica é todo movimento corporal voluntario humano, que
resulta num gasto energético acima dos niveis de repouso, caracterizado pela
atividade do cotidiano e pelos exercicios fisicos. Trata-se de comportamento
inerente ao ser humano com caracteristicas biolégicas e socioculturais. No
ambito da Intervencgdo do Profissional de Educacéo Fisica, a atividade fisica
compreende a totalidade de movimentos corporais, executados no contexto de
diversas préaticas: ginasticas, exercicios fisicos, desportos, jogos, lutas,
capoeira, artes marciais, dancas, atividades ritmicas, expressivas e
acrobdticas, musculacdo, lazer, recreacdo, reabilitacdo, ergonomia,
relaxamento corporal, ioga, exercicios compensatorios a atividade laboral e
do cotidiano e outras praticas corporais.

Conforme Formiga et al (2014) a atividade fisica tem contribuido para a
melhoria das condi¢des de vida social e individual das pessoas. O fato é que uma serie de
atividades presentes na dinamica social das pessoas e influencia as relagfes interpessoais,
principalmente, no que diz respeito ao humor.

Acrescenta-se, ainda, que a atividade fisica auxilia na amenizacao dos efeitos
degenerativos nos dominios fisico, social e mental; também € capaz de promover a

independéncia e autonomia funcional das pessoas que a realizam (FERNANDES et al, 2009).

¥ Memodria de trabalho ou meméria de curto prazo entende-se como um componente cognitivo ligado a memoria,
que permite 0 armazenamento tempordrio de informagéo com capacidade limitada (HILL, 2004).

# Quando uma pessoa possui dois materiais genéticos distintos, porém provenientes do mesmo zigoto. Geralmente,
esse distlrbio - o mosaicismo - ocorre como uma variagdo no nimero de cromossomos nas células do corpo.
Aproximadamente 50% da pacientes com Sindrome de Turner apresentam cariétipo 45,X e 25% apresentam
mosaicismo 45,X/46,XX. Mas outras anomalias como isocromossomo de brago longo também podem estar
presentes outras alteragBes numéricas como: 45,X/47, XXX e 45,X/46, XX/47, XXX, havendo pouca descri¢do
fenotipica por se apresentarem poucos casos descritos (COSTA, et al, 2010).



17

Para Silva et al (2007) a falta de atividade fisica e um estilo de vida sedentario
estdo relacionados a fatores de risco para o desenvolvimento ou agravamento de certas
condi¢des médicas, tais como doenca coronariana ou outras alteracGes cardiovasculares e
metabOlicas. A pratica de atividade fisica estd associada a auséncia ou a poucos sintomas
depressivos ou de ansiedade (SILVA, 2007 et al).

Outro aspecto relevante desatacado por Rolim (2005) que a atividade fisica pode
e deve ser utilizada por qualquer grupo populacional (criancas, jovens, adultos e idosos), que
apresente ou ndo qualquer forma de comprometimento ou dificuldade motora, fisica e/ou
sensorial. De acordo com Forti e Chacon-Mikahil (2004, p. 244-245) “nao existem limitacdes
universais para a pratica de atividade fisica, que, obedecendo determinados principios,
produzem uma série de adaptacfes morfofuncionais, cujos efeitos benéficos acabam por
prevenir algumas das enfermidades degenerativas”.

Nota-se que independentemente da constitui¢do fisica e/ou génetica apresentado
pela pessoa a atividade fisica pode ser propulsora de situagbes que otimizem o
desenvolvimento, inclusive das mulheres com ST. Porém, ressalta-se a importancia da
supervisdo e acompanhamento do profissional da area da Educacdo Fisica, para que as
peculiaridades possam ser levadas em consideracéo e 0s objetivos atendidos.

Também deve-se mencionar os beneficios da atividade fisica na qualidade de
vida (QV), o conceito de QV é diferente para cada pessoa e tende a mudar ao longo da vida de
cada um. Contudo, concorda-se que sdo multiplos os fatores determinam a QV de pessoas e
comunidades. A juncao desses fatores podem ser chamados de QV. Em geral, associam-se a
essa expressdo fatores como: estado de salde, longevidade, satisfacdo no trabalho, salario,
lazer, relacdes familiares, disposicdo, prazer e até espiritualidade (NAHAS, 2003).

A QV esta associada a fatores abstratos, dentre esses Minayo, Hartz e Buss
(2000) destacam: o grau de satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental
e a propria estética existencial. O termo pode ser considerado multidimensional, na medida que
pode estar relacionado a conhecimentos, experiéncias e valores de pessoas e coletividades de
épocas variadas, espacos e historias diferentes, sendo, portanto uma construcdo social com a
marca de relatividade cultural (MINAYO, HARTZ e BUSS, 2000).

Em sintese, Rolim (2005) destaca que a QV contempla os respectivos dominios:
o funcional e o do bem-estar. No dominio do bem-estar encontram-se as variaveis de bem-estar
corporal (sentimentos de sintomas e estado corporal, presenca de dor, doenca, energia/fadiga e
disturbios do sono), de bem-estar emocional (estados positivos ou negativos de depressdo,

ansiedade, raiva/irritabilidade e afei¢&o), de autoconceito (percepgdo sob si mesmo, de auto-
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estima e autocontrole) e de percepcao global de bem-estar (capacidade de analise, de relato e
evolucdo da salde e satisfacdo com a vida) (ROLIM, 2005).

Para Rolim (2005) no aspecto funcional sdo consideradas as varidveis das
capacidades fisicas (desempenho aerobio, resisténcia, forca, equilibrio, flexibilidade e tarefas
basicas — andar, sentar correr, carregar objetos etc), das capacidades cognitivas (memoria,
atencdo, concentracdo, compreensdo e resolucdo de problemas), das atividades de vida diaria
(independéncia, obrigacdes, relacionamentos, acdes na comunidade, recreacdo, hobbies) e da
auto-avaliacdo do estado de salde (percepcdo de sintomas).

Nesta pesquisa serd preconizada o dominio funcional da QV, desta forma,
reconhecendo a influéncia que a prética de atividade fisica pode exercer neste dominio,
proporcionando beneficios tangiveis a todas as pessoas, incluindo as mulheres com ST e por
vivenciar experiéncias académicas e sociais com essas pessoas, surge o interesse em investigar
esse universo ainda ndo tao conhecido. Desta forma, buscamos em sites da web, periodicos das
areas da saude e Educacéo Fisica, dentre esses: periodicos Capes, Scielo, Pub Meb e Bireme,
um indicativo de pesquisas, textos, artigos que pudessem fornecer um espectro mais apurado
sobre a relacdo mulheres com ST e atividade fisica (apéndice | pesquisas desenvolvidas no
exterior, apéndice 1l pesquisas realizadas no Brasil). As palavra-chaves utilizadas para a busca
foram: beneficios da atividade fisica, atividade fisica e sindrome de Turner.

As pesquisas apontam, em sua maioria, para problemas relacionados a parte
motora de mulheres com ST; outra constatacdo € a caréncia de pesquisas no Brasil, na medida
que a maioria tem o enfoque médico e volta-se a questdo da conformacéo corporal.

Surge, assim, a questdo norteadora desta pesquisa: que beneficios na qualidade
de vida, as mulheres com ST podem adquirir mediante a pratica de atividade fisica?. Visando
responder a questdo nossa pesquisa apresenta o seguinte objetivo geral:

- Investigar junto as mulheres com sindrome de Turner, de que forma a atividade
fisica pode contribuir com a qualidade de vida.
E como objetivos especificos:
- Averiguar aspectos motivacionais ou ndo, na pratica ou auséncia da atividade fisica;
- Verificar quais atividades fisicas sdo praticadas pelas mulheres com ST;
- Constatar o tempo, frequéncia, duracéo e local da pratica.

De modo a atender os objetivos da pesquisa dividimos esta em algumas partes.
Na revisdo de literatura conceituamos a sindrome de Turner, apresentamos as caracterisitcas
fisicas e clinicas, psicoldgicas, cognitivas e socias das mulheres com essa sindrome. Também

abordamos os tratamentos hormonais que podem ser efetivados. Outra tematica tratada foi a



19

qualidade de vida (QV), trouxemos alguns conceitos e fizemos a relacdo desta com a pratica de
atividade fisica pode ter na QV.

No método caracterizamos a pesquisa, trazemos algumas informacbes das
participantes, mencionamos os procedimentos para a realizacdo da pesquisa, 0 instrumento para
a coleta de dados e a forma de andlise dos dados. Nos resultados e discusséo discorremos sobre
0s dados obtidos mediante a confrontacdo com a literatura e nas consideragdes finais

apresentamos um resumo dos dados e expomos nossa opoinido frente ao que foi obtido.
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2 CONHECENDO A SINDROME DE TURNER

Em 1930, Otto Ullrich, pediatra alemdo, descreveu o caso de uma menina com
as seguintes caracteristicas: baixa estatura, ptose palpebral, baixa linha de implantacdo posterior
dos cabelos, edema de dorso de maos e pés, cubitus valgus e mamilos hipoplasicos,
correlacionando alguns de seus achados aos de Bonnevie, que havia observado anomalias
congénitas semelhantes em ratos. Desta forma, é possivel encontrar na literatura as
denominacdes sindrome de Turner (ST), sindrome de Bonnevie-Ullrich ou ainda sindrome de
Ullrich-Turner (BALDIN, 2009).

Em 1938, Henry Turner observou em sete pacientes, caracteristicas semelhantes.
Em 1959, Ford et al. constataram que a ST decorria de anomalia dos cromossomos sexuais
(SUZIGAN, 2008). A confirmacdo laboratorial ocorreu em 1954, quando se relatou a auséncia
do corpusculo de Barr nos leucdcitos das portadoras da sindrome e, mais tarde, em 1959, a
monossomia do cromossomo X na investigagéo citogenética (CHVATAL, 2005).

A incidéncia da ST é estimada em aproximadamente 1:2.500 nativivos do sexo
feminino. Porém, cerca de 99% das que apresentam o cariotipo 45,X sdo abortadas
espontaneamente, indicando que o numero de concep¢des humanas com este cariotipo €
relativamente alto (SUZIGAN, 2008).

Neste sentido, visando esclarecer alguns aspectos que podem contribuir para o

diagndstico da ST, no tdpico seguinte sera discorrida essa tematica.

2.1 Diagnostico da ST

O atraso da menarca € um sintoma que normalmente contribui para o diagndstico
da sindrome, na medida em que os familiares e/ou responsaveis, geralmente ao constatarem tal
incidéncia, procuram apoio médico. A menstruacdo é um fendmeno natural das mulheres,
independentemente da localizacdo geografica e da cultura e esta, inequivocamente, relacionada
ao papel que a mulher ocupa na sociedade, na sua identidade feminina e em questfes
reprodutivas (SUZIGAN, 2008).

Além do atraso da menarca, € importante a realizacao de estudo citogenético a
fim de que o diagndstico da ST seja preciso (ROSENFELD, 1992). Em seguida, outros
procedimentos diagnosticos deverdo ser realizados, incluindo avaliagdo cardiovascular;

avaliagdo renal e das vias urinarias; e audiometria (LIPPE, 1996 e BONDY, 2007), pois existem
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alteracOes fenotipicas que podem levar a suspeita da ST e que variam de acordo com 0 grupo
etario:

- Recém-nascidos/lactentes — edema das mdos ou pés, pterygium colli®,
cardiopatia congénita envolvendo cavidades cardiacas esquerdas (coartacdo da aorta, sindrome
do coragdo esquerdo hipoplasico), baixa implantagdo das orelhas, baixa implantacdo dos
cabelos, hipoplasia da mandibula;

- Criancas — baixa estatura, cubitos valgus, nevos pigmentados multiplos,
dismorfia facial, 4° metacarpico curto, palato em ogiva, otite média cronica, niveis aumentados
de hormona foliculo-estimulante (FSH);

- Adolescentes — baixa estatura (BE) ou atraso pubertario de causa ndo
esclarecida (WIKLAND, et al., 2002).

Acrescenta-se que é comum as pessoas com ST apresentarem um perfil
hormonal decorrente da insuficiéncia ovariana: a partir dos 10 anos de idade, apresenta-se
baixos niveis de estrogeno e altos niveis dos hormdnios foliculoestimulante (FSH) e
luteinizante (LH). Como tratamento, a recomendacdo principal é a Terapia de Reposicdo
Hormonal (TRH), visando a prevencao de doencas cardiovasculares e da osteoporose. Indica-
se, para pacientes mais jovens, o0 Horménio do crescimento (GH) e o estrogeno para tratamento
da BE e para estruturacdo de um bidtipo feminino ndo infantilizado.

A infertilidade apresenta-se na maioria das vezes, como um quadro irreversivel,
exceto a opgdo mais recente de fertilizacdo in vitro. Eventualmente, alguns casos requerem
correcdo cirdrgica para ampliacdo da vagina e introducdo de protese mamaria (CHVATAL,
2005).

Segundo Wikland, et al., (2002) mediante a apresentacdo de alguma (s) dessas
caracteristicas sugere-se a realizacdo de cariotipo em sangue periférico. Se este for normal e a
suspeita clinica elevada dever-se-a realizar o cariotipo que em outras linhas celulares, como
fibroblastos 2 ou estudo alargado por FISH (fluorescence in situ hybridization).

Para auxiliar no diagnostico da ST é importante atentar-se aos aspectos fisicos e
clinicos (secdo 2.1.2) psicoldgicos (secdo 2.1.3), sociais (2.1.4) e cognitivos (2.1.5). Por isso,

0S mesmos serdo discorridos.

® Presenca de tecido mole, pele e subcutaneo, na face de flexdo de uma ou mais articulages, incluindo desde
uma interfalangica até o pescogo (HIKADE, et al., 2002).
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2.1.2 Aspectos fisicos e clinicos

Conforme Chvatal (2005), a recém-nascida geralmente apresenta baixo peso, a
baixa estatura também é caracteristica das mulheres com ST. Com a chegada da puberdade,
acentuam-se as diferencas com relacdo a populacdo geral por meio da auséncia ou
hipodesenvolvimento dos caracteres sexuais secundarios, como pelos pubianos e axilares,
mamas e conformacdo do bi6tipo feminino, além de atraso da menarca ou irregularidades
menstruais (CHVATAL, 2005).

Além do cariétipo 45,X, Suzigan (2008) destaca outras constituicdes
cromossdmicas que podem ser encontradas em pessoas com ST tais como:

- 45,X/ 46,XX ou 45,X/47, XXX;8

- 46,X,del(Xp) ou del(Xq);

- 46,X,i(Xq ou Xp);

- 45,X/46,XY ou 45,X/47, XYY,

- 45,X/46,X,i(Yp) ou 45,X/46,X,del(Yq);

Deve-se destacar a variabilidade de sinais que podem ser encontrados na ST,
podendo mudar em frequéncia e intensidade em cada pessoa: algumas apresentam poucos sinais
dismérficos, enquanto outras apresentam quase todos os sinais descritos na literatura (COSTA,
2001).

Carvalho (2009) destaca que a caracteristica fisica mais incidente em pessoas
com ST € a baixa estatura (BE), geralmente associada ao retardo de crescimento intra-Utero,
resultando em menor tamanho ao nascer. No entanto, a velocidade de crescimento ao longo dos
trés primeiros anos de vida mantém-se proxima a da normal, havendo, a partir de entdo, um
declinio progressivo que culmina na auséncia do estirdo puberal (CARVALHO, 2009;
SUZIGAN, 2008; BALDIN, 2009). Essa deficiéncia de crescimento ndo esta atrelada a falta
de Horménio do Crescimento (GH), mas ainda ndo ha consenso quanto a todos os fatores que
podem acarretar esse déficit (BALDIN, 2009).

0 caridtipo 45,X/46,XX, geralmente apresenta menos anomalias, mas é necessario levar em consideracdo a
proporcdo de cada linhagem celular. Ja o cariétipo 45,X é conhecido como cléssico da ST e apresenta o fen6tipo
de baixa estatura, disgenesia gonadal e as alteracBes descritas anteriormente. Delecbes também podem estar
presentes como: 46, X, del (Xp) ou 45,X/46,X, del (Xp) e parecem ser menos afetadas do que 45,X. Se a dele¢do
comprometer apenas a extremidade distal do brago curto do X, apresenta poucos sinais clinicos. Mas se
compromete a maior parte ou todo o brago curto, o diagnostico pode se confundir com o cariétipo 45, X, pois
apenas metade dessas pacientes apresenta amenorreia priméria. Ja quando o cariétipo se apresenta como 46, X,
del (Xq) ou 45,X/46,X, del (Xq), sdo vistos poucos sinais fenotipicos, pois essas pacientes apresentam estatura
normal e quase sempre sdo detectadas pela amenorreia primaria ou secundaria (COSTA et al., 2010).
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Além disso, outros distdrbios de crescimento esquelético podem ser encontrados
em pessoas com ST, tais como: pescoco curto (hipoplasia das vértebras cervicais), palato alto
ou ogival, escoliose, térax largo e em escudo, encurtamento dos 0ssos 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).

Meninas com ST tém um desenvolvimento craniofacial anormal, associando-se
a um maxilar superior geralmente estreito, mas com mandibula larga e micrognatismo. E,
portanto, frequente a existéncia de ma oclusdo dentéria. Além disso, o desenvolvimento
dentério pode ser anormal e a erupcdo da denticdo secundaria precoce (LOSCALZO, 2007).

Além dos disturbios do crescimento esquelético, pode haver linfedema
congénito® de pés e mios. Conforme Suzigan (2008), geralmente associado a unhas hiper
convexas, em funcdo de displasia linfatica; quando ha obstrucdo linfatica em nivel jugular,
observam-se clinicamente baixa implantacéo dos cabelos na nuca, orelhas inclinadas para tras,
proeminentes e (ou) de baixa implantacdo, pesco¢o alado (ou, em recém-nascidos, 0 excesso de
pele no pescoco).

Pessoas com ST também podem apresentar alteragbes no mecanismo
fisiopatoldgico. ROSENFELD (1992), LIPPE (1996), MACIEL-GUERRA & GUERRA
(1999) e BONDY (2007) listam algumas delas, exibidas no Quadro 3 a seguir:

" Deformacao da mandibula inferior, que é menor do que o normal. Uma crianca com micrognatia tem a mandibula
inferior muito mais curta do que o resto do rosto (ABUJAMRA, 2010)

8 O linfedema pode ser definido como todo e qualquer acimulo de liquido, altamente proteico, nos espagos
intersticiais, seja ele devido as falhas de transporte, por alteracdes da carga linfatica, por deficiéncia de transporte
ou por falha da protedlise extra linfatica (MAYALL, 2000).
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Quadro 3: Alteragdes no mecanismo fisiopatologico

Alteracdes no mecanismo fisiopatoldgico Detalhes Ocorréncia
Coartacdo da aorta
Valvula adrtica bicuspide

Problemas cardiovasculares isolada cerca de 55% dos casos
Prolapso da valvula mitral

Dilatagéo da aorta ascendente

Como rim em ferradura

Duplicacéo do sistema coletor

Anomalias renais e renovasculares Agenesia renal de 24 a 33% dos casos
Rim pélvico
Artérias renais multiplas

Hipertensdo essencial cerca de 7% dos casos
Condutiva (36%) cerca de 36% dos casos

Deficiéncia auditiva Neuro sensorial (14%) cerca de 14% dos casos
Mista (23% dos casos) cerca de 23% dos casos

Fonte: Elaborado pela autora.
Outra caracteristica comum é a disgenesia gonadal®, que leva ao hipogonadismo

primariol® (hipergonadotréfico) e a esterilidade, exigindo-se, entdo, a terapia de reposicio
hormonal, visando o desenvolvimento de caracteres sexuais secundarios, além da manutencéo
da massa 0ssea e muscular e da diminuicédo do risco de doencas cardiovasculares (SAENGER,
1996).

Além disso, pessoas com ST estdo mais propensas ao desenvolvimento de
doencas autoimunes, como a tireoidite linfocitica crénica (tireoidite de Hashimoto),
hipertireoidismo (doenca de Graves), vitiligo e alopecia. Ressalta-se que a tireoidite de
Hashimoto pode ser encontrada em até 30% dos casos de ST (LIPPE, 1996) e pode ser
observada em pacientes com diversas constituicdes cromossémicas (GERMAIN &
PLOTNICK, 1986; MEDEIROS et al., 2000).

A doenca celiaca tem incidéncia de 4-6% nestas pessoas. O rastreio para verificar
a presenca dessa doenca deve ser iniciado a partir dos quatro anos, com doseamento de
anticorpos IgA antitransglutaminase a cada dois a cinco anos (BONDY, 2007).

Destaca-se que 0s aspectos clinicos e fisicos da ST podem variar em decorréncia

do periodo de desenvolvimento da pessoa, como exposto no Quadro 4.

°A disgenesia gonadal ¢ definida como a auséncia de células germinativas em génadas, sendo o ovario substituido
por fita fibrosa (WILSON e GRIFFIN, 2002)

%Doenca na qual as gonadas (testiculos nos homens e ovarios nas mulheres) ndo produzem quantidades adequadas
de horménios sexuais. Nas mulheres, o hipogonadismo primario pode estar associado a ST e o hipogonadismo
secundario é causado por defeitos do hipotalamo ou da porcéo anterior da hipéfise (SCHOENWOLF et al, 2009).
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Quadro 4: Fases de desenvolvimento de caracteristicas apresentadas pelas pessoas com ST

Fases de desenvolvimento

Caracteristicas

Nascimento e periodo neonatal

Crescimento: muitas vezes no limite, pequeno para a idade
gestacional

Linfedema

Anormalidades cardiacas: por exemplo, coarctacdo da aorta,
valva aortica biclspide

Infancia Crescimento: comprimento, geralmente perto e paralelo ao 3°
percentil
As dificuldades de alimentacdo devido a propensdo a obesidade
Padrdo de sono pobres
Pré-escolar A baixa estatura: velocidade de crescimento geralmente baixos

Dificuldades comportamentais como medo exagerado
InfeccBes recorrentes do ouvido médio; otite média com efusdo
(orelha cola); perda auditiva condutiva variavel; surdez neuro-
sensorial em uma minoria

Idade escolar

Adolescéncia

Crescimento: esta longe do 3 centile

Doenga da orelha média

Obesidade

Dificuldades de aprendizagem especificas: por exemplo,
matematica, tarefas visuo-espaciais

Vulnerabilidade social

Problemas nos pés

Anomalias renais

Crescimento: estirdo é prejudicado mesmo com inducdo de
estrégeno

Insuficiéncia ovariana: atraso na puberdade / Obesidade
Hipertensdo

O aumento da prevaléncia de doencas imunolégicas:

Tiroidite auto-imune

A doenca celiaca

Doenca inflamatoria intestinal

Dificuldades especificas de aprendizagem

Vulnerabilidade social

Problemas nos pés

Idade adulta

Necessidade de aconselhamento quanto a:
Reposic¢ao de estrogénio a longo prazo
Infertilidade

Obesidade

Hipertensdo

Dilatagdo da aorta / disseccdo

Tiroidite auto-imune

Osteoporose

Dificuldades visuo-espaciais

Surdez neuro-sensorial

Fonte: Donaldson et al., (2003)

Em decorréncia dos aspectos fisicos e clinicos apresentados pelas pessoas com

ST, algumas alteracdes psicologicas podem ser desencadeadas. Assim, a secao seguinte tratara

desse aspecto.

2.1.3 Aspectos psicoldgicos
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Mulheres com ST estdo sujeitas a um risco aumentado de dificuldades
psicossociais, entre essas podem ser mencionadas: ansiedade (BOMAN et al., 2000; SUTTON
et al., 2005), depressdo (BOMAN et al., 2000), imaturidade (BOMAN et al., 2000; SUTTON
et al., 2005), problemas de relacionamento interpessoal e amoroso (DAVIES et al., 2007;
BONDY, 2007), dificuldades especificas de aprendizagem (DAVIES et al., 2007), baixa
autoestima (DAVIES et al., 2007), déficit de atencao/hiperatividade (SUTTON et al., 2005;
DAVIES et al., 2007; BONDY, 2007), timidez e comportamento agressivo (BOMAN et al.,
2000; SUTTON et al., 2005; DAVIES et al., 2007; BONDY, 2007).

As dificuldades psicossociais podem estar relacionadas com algumas
caracteristicas que as pessoas com ST apresentam, Suzigan (2008) ressalta algumas dessas
como: baixa estatura, atraso no desenvolvimento puberal, infertilidade, problemas de salde e
sinais dismarficos.

Para Massa et al., (1990), Wilson et al., (1995), Gilmour e Skuse (1996) a BE ¢
0 principal fator de impacto emocional e a origem de muitos dos problemas psicossociais
encontrados na ST, uma vez que interfere de forma negativa na percepcdo de outras pessoas
quanto a maturidade, popularidade e capacidade académica.

Todavia, Mccauley et al., (1987) e Skuse et al., (1994) consideram que a BE nao
seja 0 Unico fator responsavel por muitos dos problemas psicologicos e sociais encontrados,
eles preconizam a existéncia de interacéo entre varios fatores (individuais, sociais e culturais)
além da BE, na etiologia dos problemas psicossociais vivenciados por essas pessoas.

Segundo Suzigan (2008), o atraso no desenvolvimento puberal pode ser fonte de
estresse, na medida em que ele ocorre em idade diferente das coetaneas, fazendo com que a
pessoa com ST se sinta diferente, isolando-se. A esterilidade também afeta no fator emocional,
interferindo tanto na sexualidade quanto na autoestima (TESCH, 1993; SUTTON et al., 2005).

Assim, por essas pessoas apresentarem caracteristicas que divergem da maioria,
o0 relacionamento e o envolvimento com as demais podem ter complicacfes. Desta forma, o

topico subsequente abordara os aspectos sociais de pessoas com ST.

2.1.4 Aspectos sociais

Devido a algumas caracteristicas peculiares as mulheres com ST podem ter
dificuldades no estabelecimento de relacdes com as demais pessoas, e em consequéncia, podem
vivenciar condicOes de estigma. Para Goffman (2004) o estigma social poderia ser definido

como uma marca ou um sinal que designaria ao seu portador um status "deteriorado” e, portanto,
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menos valorizado que as pessoas "normais”, chegando ao ponto de incapacita-lo para uma plena
aceitacéo social.

Este aspecto de ndo aceitagdo social a mulher com ST geralmente inicia na
infancia, pois na maioria das vezes elas passam por provocagdes e brincadeiras ofensivas por
parte de colegas devido a baixa estatura (BE) ou a outras caracteristicas fisicas especificas da
sindrome, dificultando, assim, a integracdo social (SUTTON et al. 2005).

Sutton et al., (2005) constataram que meninas com ST apresentaram menor
competéncia social quando comparadas com aquelas com baixa estatura e cariétipo normal e
com meninas com estatura normal. Tanto o0s pais quanto as proprias meninas relatam a
ocorréncia de dificuldades sociais, como provocagdes por parte dos colegas e a auséncia de
amigos mais proximos (SUTTON et al., 2005)

Conforme Suzigan (2008) perante as dificuldades sociais, algumas meninas com
ST tendem a ter baixo autoconceito e baixa autoestima, isolando-se cada vez mais, perpetuando
a dificuldade de socializacdo e tornando-se pouco populares entre os colegas: um circulo
vicioso. Dessa forma, Schmidt et al. (2006) afirmam que essas pessoas podem desenvolver
ansiedade social.

Além dos entraves sociais mencionados, Suzigan (2008) destaca a superprotecao
dos pais, pois essa atitude é corriqueira quando a filha apresenta BE e mostra-se
emocionalmente imatura. H4 maior tendéncia em trata-la de acordo com a altura em vez de
tratd-la de acordo com a idade, o que reforca a dependéncia e a imaturidade da pessoa com ST
(SUZIGAN, 2008).

Na puberdade, o0 comportamento dos pais perante a filha com ST pode apresentar
pequenas mudancas. No entanto, puberes com essa sindrome se deparam com diversas questfes
decorrentes da anomalia cromossdmica que podem fazer com que se sintam diferentes, contudo,
as diferencas individuais e os fatores ambientais exercem influéncia nos problemas sociais
apresentados por essas meninas (McCAULEY et al., 2001).

Geralmente, adolescentes com ST também apresentam dificuldades sociais. Para
Suzigan, Silva e Maciel-Guerra (2004) e Van Pareren (2005) é caracteristico a tendéncia ao
retraimento, poucas atividades em grupo e o estabelecimento de relagBes sociais restritas. Em
consequéncia, as adolescentes com ST normalmente ndo tem uma importante fonte de afeto,
apoio emocional e compreensdo, e trata-se de um ambiente importante para conguistar
autonomia, independéncia dos pais e identidade do grupo.

Tais aspectos ndo apresentam grandes modificagdes na fase adulta, pois segundo

Boman et al., (2001) mulheres com ST relatam maior isolamento social em comparacdo as



28

demais, e tendem a ter uma vida social limitada. Outro aspecto nesta fase destacado por Aran
(1992), Pavlidis, McCauley e Sybert (1995), é que elas possuem maior dificuldade em deixar a
casa dos pais, apesar de terem escolaridade e empregos compativeis com o restante da
populagéo.

Observa-se que a maioria das mulheres com ST possuem dificuldades nas
habilidades sociais, comprometendo a formagdo de grupos de amizades, restringindo a
convivéncia e resultando em problemas de relacionamento social, criando uma maior
dependéncia da familia (SUZIGAN, 2008). Quando existem problemas familiares, pessoas com
ST tendem a ser mais fortemente afetadas em comparacdo com aquelas que mantém boas
relagbes sociais (BOMAN et al., 1998). Segundo Lagrou et al. (1998), as adolescentes com ST
tendem a se refugiar na familia a fim de evitar situa¢Ges sociais potencialmente dolorosas com
colegas.

Os aspectos sociais também podem influenciar no desenvolvimento cognitivo de
pessoas com ST, porque o0 conhecimento pode ser estruturado mediante a interagdo com o meio

e com as pessoas nele inseridos. Portanto, o topico seguinte discorrera sobre esse assunto.
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2.1.5 Aspectos cognitivos

A maioria das pessoas com ST ndo possuem alteragfes cognitivas, portanto ndo
esta associada a deficiéncia intelectual como acreditava-se inicialmente. As dificuldades
neuropsicoldgicas especificas incluem organizacdo viso-espacial (ou seja, dificuldades no
senso de direcdo), percepcéo social (ou seja, dificuldade de interpretar mensagens sociais nao-
verbais sutis), solucdo de problemas (ou seja, dificuldades matematicas) e déficits motores
(BONDY, 2007).

Segundo Suzigan (2008) pode ocorrer dificuldades de aprendizagem especificas
durante a infancia, como o raciocinio matematico, em consequéncia de problemas na percep¢do
espacial e temporal bem como na coordenacdo Oculo-manual, mas ndo ha evidéncias de
deficiéncia intelectual.

Estudo pautado em testes cognitivos indicaram que houve influéncia da ST na
performance dos dominios verbais e espaciais, sendo maior a alteracdo nas tarefas que
demandavam uma memdria de trabalho!!. Estudo comparando as regides frontoparietais das
pessoas com ST com grupo controle evidenciou que durante tarefas envolvendo a memoria de
trabalho visuo-espacial, a ativacdo continua esteve significantemente reduzida no grupo com
ST (HART, HOOPER e BELGER, 2006).

Visando atenuar 0s aspectos sociais, cognitivos e principalmente os fisicos da
sindrome, o tratamento hormonal bem como cuidados sdo necessarios, pois por meio da
ingestdo de hormdnios pode-se atingir maior estatura, a regularizacdo do funcionamento da
tireoide, auxiliar no desenvolvimento dos caracteres sexuais, assunto a ser tratado no proximo

topico.

2.1.6 Tratamento hormonal e cuidados com a salde da pessoa com ST

O tratamento de pessoas com ST deve ocorrer por meio de uma abordagem
multidisciplinar com o objetivo de auxiliar a qualidade de vida. E recomendado que o
acompanhamento seja efetuado por endocrinologistas ou ginecologistas, é necessario que sejam
avaliados: o sistema renal, cardiovascular, a funcdo tiroidiana além da tolerancia glicidica
(JUNG, 2004).

11 Memodria de trabalho ou memoria de curto prazo entende-se como um componente cognitivo ligado a memoaria,
que permite 0 armazenamento temporario de informagdo com capacidade limitada.
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Para o tratamento da baixa estatura é necessaria a ingestdo do horménio do
crescimento (GH). Jung (2004) destaca que esse procedimento deve ser iniciado quando a
estatura da menina estiver abaixo do quinto percentil da curva de crescimento'? para as demais
meninas da mesma idade. A prescricdo pode ser mantida até que a idade dssea atinja quatorze
(14) anos ou mais (JUNG, 2004).

Entretanto, ndo existem critérios definidos para avaliar a resposta ao tratamento
com GH, porém o uso de curva de velocidade de crescimento?®, especifica para a ST, no
primeiro ano de terapia com GH, pode oferecer parametro para avaliar o progresso de uma
pessoa com essa sindrome (JUNG, 2004).

Conforme Guedes et al., (2008) apesar da maioria das mulheres com ST n&o
apresentarem deficiéncia de GH, a terapia com esse horménio, quando utilizada de maneira
adequada, melhora a altura final destas. Essa terapia, além do impacto no crescimento somatico,
influéncia de maneira positiva 0 comportamento psicossocial e a qualidade de vida das pessoas
(GUEDES et al., 2008).

No entanto, o tratamento com GH pode trazer riscos Guedes et al., (2008)
destacam a incidéncia de efeitos adversos como: hipertensdo intracraniana, escoliose,
deslocamento da epifise da cabeca femoral e pancreatite, em pessoas com ST que fizeram esse
tratamento hormonal.

Além disso, 0 GH também pode influenciar no desenvolvimento de canceres,
pois 0 aumento desse hormdnio circulante aumenta a expressio de somatomedina C ou IGF-114
que, por sua vez, tem sido implicado na génese de diversos tipos tumores (GUEDES, et al.,
2006).

Apesar dos riscos ao desenvolvimento de problemas na salde o tratamento com
GH pode colaborar para o crescimento, porém, outros fatores podem interferir na estatura, Jung

(2004) destaca: a idade de inicio do tratamento, a dosagem de GH utilizada, a duracdo do

12 percentis permitem-nos confrontar os dados das nossas avaliagdes com os valores de referéncia. Sdo estatisticas
que nos dizem qual é a percentagem da populacdo (com a mesma idade e do mesmo sexo) que tem um valor igual
ou inferior, ou seja, o 5° percentil representa que 5% da populacdo tem estatura igual ou inferior (DIOGO, 2014).
130 objetivo da curva de crescimento é estabelecer novo padrdo internacional mediante a elaboracdo de um
conjunto de curvas adequadas para avaliar o crescimento e estado nutricional de criangas até a idade pré-escolar
(OMS, 2006).

4Fator de crescimento semelhante a insulina tipo 1, somatomedina C ou IGF-1 é uma proteina produzida no figado
em resposta ao horménio de crescimento (GH) com papel importante no crescimento, desenvolvimento da
musculatura, reduz os niveis de glicose no sangue, reduz os niveis de gordura corporal altera a oxidacao lipidica e
aumenta a sintese de proteinas (OLIVEIRA et al., 2011).
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tratamento, a altura alvo, o tempo para o inicio da reposi¢do do estrogénio ou a terapia associada
com o oxandrolona®®.

A deficiéncia estrogénica cronica atinge 95% a 98% das pacientes e ocorre
devido a disgenesia gonadal que caracteriza esta sindrome. Apenas 10% a 20% das meninas
com ST secretam estrégenos suficientemente para que ocorra o desenvolvimento sexual
espontaneo (GUEDES et al., 2006).

Segundo Jung (2004) a reposicdo do estrogénio deve iniciar com quinze (15)
anos na idade cronoldgica com o objetivo de desenvolver os caracteres sexuais secundarios. A
terapia com progestagenos deve ser associada posteriormente para induzir a menstruacéo
(JUNG, 2004).

Lazaretti-Castro e Verreschi (2002) ressaltam que o momento de inicio da
reposicéo estrogénica ainda esta em debate, pois 0s autores ressaltam dois aspectos: o primeiro
€ que uma reposicdo precoce influenciaria na constituicdo de uma massa 6ssea mais saudavel e
possibilitaria uma otimizacdo na aquisicdo do pico de massa 0ssea destas meninas. Por outro
lado, outros estudos indicam que a utilizagcdo precoce de micro doses de estrogénio poderia
prejudicar a estatura final alcancada com o uso de hormdnio de crescimento (LAZARETTI-
CASTRO e VERRESCHI, 2002).

Além da reposicdo estrogénica e progestinica utilizados em meninas com ST,
Guedes et al., (2006) destacam que pode ser utilizado o estradiol oral, transdérmico, em gel.
Todos esses, independentemente da via de administracdo e formulagfes utilizadas, iniciam
com doses baixas, evoluindo com aumento gradual da reposi¢do estrogénica, simulando a
maturacao sexual puberal.

Para Gallicchio, Alves e Guimarrdes (2008) a administracdo de estrogénio via
transdérmica (17 estradiol- adesivos ou gel) propicia concentracbes plasmaticas mais
estaveis desse hormdnio e reduz sua conversdo, a estrona quando comparada as formulacfes
de uso oral. Por ndo apresentar uma primeira passagem pelo figado, o uso do estrogénio por
esta via evita os efeitos deletérios na coagulacdo e nos niveis de triglicerideos, embora ndo
favoreca os niveis de colesterol (reducdo do LDL e aumento do HDL) (GALLICCHIO,
ALVES e GUIMARRAES, 2008).

15 A oxandrolona é um anabolizante esteroide anabélico androgénico. Substancias andrégenas sdo aquelas que,
sendo naturais ou sintéticas, controlam o desenvolvimento ou a manutengdo de caracteristicas essencialmente
masculinas (SILVA, DANIELSKI e CZEPIELEWSKI, 2002).
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Além dos tratamentos acima mencionados a pessoa com ST precisa de cuidados

com a saude, para que o desenvolvimento dessas possa ser otimizado Collett-Solberg et al.,

(2011) destacam alguns desses no quadro 5 a seguir:

Quadro 5: Orientagdes de alguns aspectos a serem avaliados em pessoas com ST

ecocardiogram
a

e ortopedista

antiteroidiano
s

No diagndstico | Avaliaca 4,6 e 8anos Até 5 avaliar: Até 10 anos Avaliacéo Avaliacdoa | Avaliagdoa
avaliar: o anual de idade (em conjunto avaliar: (em anual (entre 11 | cada 2 anos | cada5 anos
(até 10 avaliar: (em coma conjunto com | a 14 anos) apds os 16 depois dos 15
anos) conjunto com | avaliagdo a avaliagdo anos (em anos de idade a
a avaliacdo anual) anual) conjunto ser adicionada
anual) coma na avaliagdo
avaliacdo anual
anualll a
14 anos)
Estatura, Estatura, | ldade dssea Audiometria, Atengdo Altura, Densidade Ecocardiogram
Peso, Peso, especial a Peso mineral a
Idade dssea Idade puberdade Audiometria
Ossea
Exame fisico Pressédo Contagem de Referéncia do Exame fisico, | Pressdo Composicd | Densidade
completo, arterial glébulos, cardiologista, Idade 6ssea arterial e o corporal mineral,
Contagem de Glicose oftalmologista exame fisico Composicdo
glébulos e e ortopedista completo corporal
glicose
Testar 0 Exame Auvaliar o Ecocardiogram | Contagem de Exame Referéncia do
funcionamento | fisico funcionament | a glébulos, cuidadoso, cardiologista,
do rim e do completo | orenal e do Glicose Contagem de oftalmologista
figado figado glébulos e ortopedista
Perfil lipidico, Avaliar Anticorpos Testar o Avaliar
TSH, TS4e fungéo antiteroidiano funcionament | funcgdo da
anticorpos da S odorimedo tireoide e do
antiteroidanos tireoide figado figado
Estradiol, LH, Referénciado | Perfil lipidico,
FSH, Ultrason cardiologista TSH, TS4,
renal e pélvico, oftalmologista | anticorpos

Audiometria,
Referéncia do
cardiologista,
oftalmologista
e ortopedista

Estradiol, LH,
FSH,
referéncia de
um
ginecologista

Fonte: Collett-Solberg et al., (2011)

Portanto, observa-se que as pessoas com ST precisam de alguns cuidados para

gue a saude dessas seja assegurada, no entanto, mesmo com esses alguns aspectos clinicos e

/ou fenotipicos ainda podem permanecer, dentre esses: a baixa estatura, pesco¢o alado,

complicages renais, cardiacas e outros (SUZIGAN, 2008). Essas caracteristicas consideradas

diferentes podem influenciar a imagem corporal de mulheres com ST, portanto, o tema sera

tratado em seguida.
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2.2 Qualidade de vida

Segundo Nahas (2001) qualidade de vida (QV), é a percepcéo de bem-estar que
reflete um conjunto de parametros individuais, socio-culturais e ambientais que caracterizam
as condi¢cdes em que vive o ser humano. A QV ¢ diferente de pessoa para pessoa e tende a se
alterar ao longo da vida. Para Zamai (2009) sdo multiplos os fatores que determinam a qualidade
de vida tanto pessoal quanto comunitaria. E esses fatores sdo: estado de salde, longevidade,
satisfacdo no trabalho, salério, lazer, relacdes familiares, disposicdo, prazer e até espiritualidade
(ZAMAI, 2009).

Para Minayo et al (2000) a nocao qualidade de vida pauta-se em trés referéncias:
0 histérico, o cultural e o aspecto que se refere as estratificagdes ou classes sociais. O primeiro
refere-se ao desenvolvimento econdmico, social e tecnoldgico, no qual uma sociedade
especifica tem um parametro de qualidade de vida diferente da mesma sociedade em outra etapa
historica. O segundo sdo os valores e necessidades que s@o construidos e hierarquizados
diferentemente pelos povos, relevando as suas tradicbes. O terceiro diz respeito as
desigualdades e heterogeneidades das sociedades que sdo muito fortes e nos mostram padrdes
e concepcdes de bem estar bastante estratificados: "a idéia de qualidade de vida estéa relacionada
ao bem estar das camadas superiores e a passagem de um limiar a outro™ MINAYO et al (2000,
p. 2).

O termo QV estéa relacionado tanto as condicdes e estilos de vida, ideias de
desenvolvimento sustentavel e ecologia humana e a democracia. Também destaca-se que estdo
inseridos na concepcdo de qualidade de vida, valores ndo materiais, como: amor, liberdade,
solidariedade e insercéo social, realizacdo pessoal e felicidade (MINAYO et al, 2000)

Tavares (2004) acrescenta que a QV boa ou excelente € a que possibilita a pessoa
a manifestacdo de sua individualidade (necessidades, aspiracGes e criatividade) em suas acoes,
de forma que possa obter prazer e autoconhecimento a partir de seu trabalho, lazer e
relacionamentos. A manifestacdo de nossa subjetividade € limitada pela ordem social, causando
constante quantidade de stress em nossas acdes. Esse stress € inevitavel e bem suportado pelo
organismo, mas em excesso, causara doengcas e sofrimento (TAVARES, 2004).

Outros fatores relacionados com a QV ressaltados por Moraes (2005) sdo: poder
aquisitivo, infra-estrutura do lugar em que se vive, relacdo com o trabalho, administracdo do
tempo direcionado a cada ocupacéo, da satisfacdo obtida com cada atividade, do conforto a que

se tem acesso, do estado de saude.
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O conceito qualidadade vida (QV) atrelado ao estado de sade surgiu a partir da
década de 1970, devido ao progresso da medicina. Em consequéncia proporcionou um
prolongamento na expectativa de vida, na medida em que doencas anteriormente letais,
passaram a ser curdveis ou ter controle dos sintomas (OLIVEIRA, 2008).

A QV relacionada a satde tem o principal aspecto voltado a capacidade de viver
sem doencas ou de superar as dificuldades dos estados ou condi¢cGes de morbidade. Os
profissionais da area da satde podem influenciar diretamente aliviando a dor, 0 mal-estar e as
doencas, intervindo sobre 0s agravos que podem gerar desconfortos, evitando-os ou diminuindo
as consequéncias dos mesmos ou das intervencgdes realizadas para diagnostica-los ou trata-los
(MINAYO, HARTZ, BUSS, 2000).

Um dos recursos que podem ser utilizados para aquisicdo e/ou manutencéo da
saude bem como auxilio na QV ¢ a atividade fisica. Para Kolyniak (2001) a atividade fisica se
relaciona com a QV sendo que uma depende da outra para o desenvolvimento da pessoa. Desta
forma, a atividade fisica é fundamental para a aquisicdo da QV. Portanto, acdes para melhorar
a QV de pessoas e grupos devem incluir, necessariamente, melhores condigdes possiveis para
a préatica de atividade fisica, dentre as a¢des incluem-se: educacgéo, programas de saude, centros
de reabilitacdo e reeducacdo motora, areas e equipamentos para lazer, planejamento urbano,
ergonomia.

Assumpcao et al (2002) consideram que um estilo de vida ativo tem sido um dos
fatores mais importantes na elaboracdo das propostas de promoc¢do de saude e da QV da
populacdo. Este entendimento fundamenta-se em pressupostos elaborados dentro de um
referencial tedrico que associa o estilo de vida saudavel ao habito da pratica de atividade fisica
e, consequentemente, a melhores padrdes de sadde e QV (ASSUMPCAO et al, 2002).

Segundo Matsudo (2000) os principais beneficios da atividade fisica na
qualidade de vida sdo os efeitos antropométricos e neuromusculares, os efeitos metabolicos e
os efeitos psicologicos. Portanto, nota-se a importancia da atividade fisica, por isso, esse

assunto serda tratado no préximo topico.
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2.3 Atividade fisica e mulheres com ST

A atividade fisica pode ser definida como qualquer movimento corporal
produzido pela musculatura esquelética (PITANGA, 2002). E uma opcio comportamental que
resulta em gasto energético, tendo componentes e determinantes de ordem biopsicossocial®
(CARSPERSEN, POWELL e CRHISTENSON, 1985; SHEPHARD, 2002).%’

O termo tem sido bastante utilizado para se referir as atividades executadas com
o fim de manter a satde fisica e mental, principalmente quando estdo associados a uma préatica
regular de atividade fisica (WEINBERG e GOULD, 2001; WEINECK, 2003).

A sua prética pode ser implantada nas horas de lazer e em horarios de trabalho,
por meio de programas especificos, abrangendo aulas de alongamentos, danga de saldo,
consciéncia corporal, yoga e outros (SALVE e BANKOFF, 2004 e ZAMAI e BANKOFF,
2010).

Para adesdo a prética de atividade fisica alguns fatores devem ser considerados,
dentre esses Santos e Knijnik (2006) destacam aspectos comuns as pessoas para o inicio da
pratica: conhecimento dos beneficios proporcionados a salde; o prazer da prética;
conhecimento da melhora dos aspectos sociais e psicoldgicos e a melhora estética. As pessoas
que tém no seu historico a préatica de atividade fisica podem ter mais facilidade em aderir a
pratica de atividade fisica (SANTOS e KNIINIK, 2006).

Porém, alguns aspectos podem dificultar a adesdo a préatica, denominadas de
motivos, razes ou desculpas consideradas fator negativo para a pratica de atividades fisicas
(MARTINS e PETROSKI, 2000). Existem trés tipos de barreiras, as socioculturais (resisténcia
a mudanca, conservadorismo e influéncia negativa do meio); as barreiras pessoais
correspondem as barreiras impostas pela pessoa (medo, descrenca, desinteresse, preguica, falta
de tempo, apatia) e as barreiras ambientais como falta de locais para a préatica, de equipamentos
e de condicbes favoraveis (MENESTRINA, 2005).

Visando atenuar as barreiras da pratica é importante salientar os beneficios

fisicos, psicoldgicos, sociais e cognitivos que a atividade fisica pode proporcionar. Em relacéo

16 Esse modelo traz essencialmente as dimensdes da producdo de salide, configurando-se em um novo paradigma
sanitario: o da producdo social da salde alternativo ao paradigma curativista anterior (MENDES, 1996).

17O conceito de atividade fisica apresentado corrobora com o da American College (2009), no entanto, os
determinantes de ordem biopsicossocial ndo sdo elencados nessa. American College (2009) considera que a
atividade fisica refere-se ao movimento do corpo, produzida pela contragdo da musculatura esquelética, e em
consequéncia aumenta o gasto de energia.
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aos beneficios fisicos proporcionados pela atividade fisica, de acordo com Matsudo et al. (2002)
e Allsen et al. (2001), séo:

Aumento da resisténcia aerdbia no desempenho de tarefas especificas;

Melhoria da capacidade funcional do sistema circulatorio e respiratorio;
Melhoria da forga e flexibilidade dos musculos e articulaces;

Reducdes dos riscos de lesdes na regido lombar;

Desenvolvimento da forca do sistema esquelético;

Controle do peso e reducdo da gordura corporal,

Atraso no processo fisioldgico de envelhecimento;

Desenvolvimento das capacidades fisicas (a forca, velocidade, agilidade,
equilibrio);

Reducéo do gasto energético e consequentemente a fadiga para tarefas
diarias;

Melhoria do sono;
Diminuicéo da presséo arterial,
Controle de peso corporal,
Aumento da densidade Gssea e a resisténcia fisica,

Melhoria da for¢a muscular, o perfil lipidico e a mobilidade.

Tratando-se especificamente da salde fisica, Maris (2004) e Theobald e
Diettrich (2007), destacam:

- Diminuicéo da pressao arterial em repouso;
- Melhoria do diabetes, reducdo do colesterol total,

- Auxilio no desenvolvimento psicomotor (lateralidade, coordenacao e outros).

Os beneficios mencionados podem ser obtidos por todas as pessoas, contudo,

cada faixa etaria apresenta peculiaridades. Para as criancas, conforme Longmuir et al., (2014)

a atividade fisica pode contribuir para a saude atual e futura e para o bem-estar mediante a

incorporacdo de habitos saudaveis, reduzindo o risco de doencas cronicas. Também pode

melhorar o condicionamento fisico, reduzindo o risco de obesidade e facilitando o crescimento

e desenvolvimento saudavel; desenvolvendo habilidades motoras fundamentais'® e aumentando
a saude 6ssea (LONGMUIR et al., 2014).

Na adolescéncia, Twisk (2001) ressalta a reducdo de doencas cardiovasculares,

pois a atividade fisica pode favorecer a reducéo dos niveis lipidicos desfavoraveis, hipertenséo

18330 consideradas habilidades motoras fundamentais: correr, pular, girar, arremessar, apanhar, chutar e impedir
(GALLAHUE e OZMUN, 2001).
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arterial e excesso de peso. Contudo, em relacéo aos niveis lipidicos, ndo hd muita evidéncia de
que a atividade fisica tem efeitos benéficos. A Unica descoberta consistente é uma relagdo
positiva entre a atividade fisica e colesterol da lipoproteina de alta densidade (TWISK, 2001).

Outro aspecto que pode ser salientado € a possivel prevencdo do declinio da
densidade mineral. Os altos niveis de atividade fisica durante a juventude podem aumentar a
densidade mineral 6ssea de pico, também resultando no retardamento do aparecimento da
osteoporose (TWISK, 2001). Tal aspecto é relevante as mulheres com ST, pois Donaldson et
al., (2003) destacam que elas estdo propensas ao desenvolvimento de problema 6sseo.

Em adultos os beneficios fisicos sdo parecidos com os obtidos pelos
adolescentes, na medida em que, conforme a American College of Sports Medicine (2009) em
adultos, a atividade fisica pode contribuir para a reducdo de doencas crdnicas, incluindo
doencas cardiovasculares, acidente vascular cerebral, hipertenséo, diabetes mellitus tipo 2,
osteoporose, obesidade, cancer de colon, cancer de mama, o colesterol elevado, osteoporose,
osteoartrite e doenca pulmonar obstrutiva cronica.

Tratando-se especificamente das mulheres com ST, a atividade fisica pode
contribuir nos aspectos fisicos e fisioldgicos, pois essas mulheres estdo propensas ao
desenvolvimento de problemas circulatorios, 0sseo, endocrino, doengas como: colesterol,
diabetes sdo mais corriqueiras e a obesidade é um problema enfrentado por muitas (HONG et
al., 2011). Por isso, percebe-se a importancia dessas mulheres inserirem atividade fisica no
cotidiano, para que dessa forma adquiram condi¢Ges mais favoraveis ao desenvolvimento.

Além dos beneficios nos aspectos fisiologicos e fisicos a todas as pessoas e
inclusive as com ST, salienta-se o psicologico. Estudos referentes a este aspecto estdo em
constante difusdo, principalmente apds a compreensdo de que a saude deixou de ser meramente
fisica e passou a ser concebida como uma interacdo de aspectos fisicos, psicolégicos e sociais
(FAYOS RUIZ, 2003; PIRES et al., 2004). Para esses estudiosos a atividade fisica influencia
positivamente sobre diferentes aspectos associados com a boa salde, principalmente na
diminuicdo do stress, ansiedade e depressao, entre outros transtornos psicolégicos que, por sua
vez, atuam na saude global da pessoa.

A influéncia da atividade fisica sobre a depressdo, ansiedade e outros disturbios,
conforme Amparo (2007) podem ser explicados da seguinte forma: esses distlrbios séo
acometidos por pensamentos automaticos e falsas crencas em relacdo a percepcdo do ambiente.
A atividade fisica, nesta situacdo, funciona como um mecanismo de distracao para tal distorc¢éo,

pois muda o foco de pensamento da pessoa.
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Amparo (2007) acrescenta que a reducdo da ansiedade produzida pela pratica de
atividade fisica esta associada ao relaxamento e contracdo muscular que acontece durante a
pratica. Outro aspecto que contribui é a liberacdo de determinados hormonios (beta-endorfina,
por exemplo) na pressdo sanguinea até 10 horas apds a pratica fisica, esses auxiliam no
relaxamento e na sensagéo de calma na pessoa (AMPARO, 2007).

Outros beneficios psicologicos destacados por Landers e Arent, (2001), Fayos
Ruiz, (2003) incluem melhoria da concentracdo, autoimagem, sentimentos de confianca e
percepcao de dominio.

Os beneficios da atividade neste aspecto também podem ser influenciados pela
faixa etaria. Conforme Twisk (2001) para as criancgas e adolescentes, os efeitos estdo associados
a uma boa satde mental, especialmente em relagdo a autoestima. Longmuir (2014) acrescenta
que para esta faixa etaria a pratica pode proporcionar interferéncias no humor.

Em relacdo as mulheres com ST os beneficios psicoldgicos também podem ser
tangiveis a elas, principalmente no que se refere a autoestima e a autoimagem, pois como
mencionado essas pessoas diferem-se em alguns aspectos, podendo acarretar problemas
psicoldgicos. Neste sentido, a atividade fisica pode ser auxiliar nesses aspectos.

Além dos beneficios psicoldgicos a atividade fisica também pode contribuir para
0 incremento do aspecto cognitivo. Estudos comprovam que a atividade fisica pode interferir
de maneira positiva no funcionamento cognitivo, Antunes et al., (2006) destacam a reducéo de
desordens mentais e afirmam que pessoas fisicamente ativas provavelmente possuem um
processamento cognitivo mais rapido.

Antunes et al., (2006) acrescentam que a atividade fisica pode interferir na
performance cognitiva por diversos motivos: a) em funcdo do aumento nos niveis dos
neurotransmissores e por mudangas em estruturas cerebrais (isso seria evidenciado na
comparacdo de individuos fisicamente ativos X sedentarios); b) pela melhoria cognitiva
observada em pessoas com prejuizos cognitivos; ¢) na melhoria limitada obtida por pessoas
idosas, em funcdo de uma menor flexibilidade mental/atencional quando comparado com um
grupo jovem.

Segundo Chaddock- Heyman (2014) na infancia, a atividade fisica pode ajudar
no aumento da producdo de neurotrofinas, tais como tumores do cérebro, envolvidos na

sobrevivéncia celular e plasticidade sinaptica. Acrescenta-se que a pratica pode aumentar a
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atividade do cortex pré-frontal'® e diminuir a do cortex parietal”®> (CHADDOCK-HEYMAN et
al., 2013).

Em criancas e adolescentes pode trazer melhoria na performance do aprendizado
que, possivelmente, esta associada com diferencas estruturais no volume cerebral, bem como
no funcionamento, e em consequéncia, melhorara a integridade estrutural do cérebro, por meio
do crescimento de novos neurdnios no hipocampo e na vasculatura de muitas regides do cérebro
(CHADDOCK-HEYMAN, 2014).

Em adultos, o American College of Sports Medicine (2009) ressalta que pode
acarretar a reducdo da adiposidade visceral associada com a elevacdo no cortisol e
adipocitoquinas inflamatérias que tém sido implicados na atrofia do hipocampo. Também pode
contribuir para a diminuigéo do declino cognitivo com o passar da idade.

No entanto, para a obtencdo dos beneficios mencionados, Antunes et al., (2006)
destacam que depende da natureza da tarefa cognitiva que estd sendo avaliada e do tipo de
atividade fisica que foi aplicada, esta conclusdo estd baseada na complexidade da tarefa
cognitiva (ANTUNES et al., 2006).

Para as mulheres com ST a atividade fisica também pode ser importante, pois
conforme Sanden et al (2000) geralmente apresentam dificuldades na memoria, atencéo, por
isso, da relevancia da adogéo de um estilo de vida mais ativo.

Outro aspecto que a atividade fisica pode favorecer remete-se ao social, porque,
mediante a prética, interacdes entre as pessoas e 0 ambiente sdo estabelecidas, pois a atividade
fisica também pode favorecer a formacdo de grupos, segundo Gallahue e Ozmun (2001) a
pratica pode ser importante na socializacao, principalmente de criancas, e acrescentam que ela
também possibilita o desenvolvimento da moral. Para que isto ocorra, € preciso que a crianga
esteja inserida em ambientes sociais nos quais dilemas morais possam ser provocados,
discutidos e reestruturados. Atividades fisicas, de maneira geral, oferecem a possibilidade desse
tipo de desenvolvimento, porque todas, principalmente as realizadas em grupo, possuem regras
e normas de condutas que devem ser seguidas pelos participantes, e em consequéncia,
favorecem um aprendizado de condutas morais (GALLAHUE e OZMUN, 2001).

19 O cortex pré-frontal (PFC) é a parte anterior do lobo frontal do cérebro, localizado anteriormente ao cortex
motor primario e ao cortex pré-motor (YANG e RAINE 2009).

20O cortex parietal, é considerado um cortex de associagdo, transformando o input sensorial em output motor.
Assim, se projeta para diversas areas corticais e subcorticais e esta engajado no processamento de uma ampla gama
de operagBes cognitivas, entre elas representagdo e atualizacdo espacial, planejamento motor abstrato
(MASCARQO, 2004).
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Na adolescéncia, em funcao da necessidade de estabelecer vinculo com grupos,
pode ocorrer a busca pela participacdo em atividades fisicas (GALLAHUE e OZMUN, 2001).
Patience et al (2013) acrescenta a oportunidade para o reconhecimento e desenvolvimento
social e comportamental positivo.

Além dos fatores psicossociais mencionados outros também podem ser
potencializados, destaca-se que esses podem ser incorporados e reestruturados em todas as fases
da vida. Carratala e Carratala (1999) destacam: a incorporacdo da norma, respeito pelo outro, a
responsabilidade e o companheirismo. Também pode incentivar as pessoas a aprender 0s papéis
das regras individuais e sociais, construir sentimento de identidade e solidariedade. Além disso,
parece que os valores culturais, atitudes sociais € comportamentos individuais e coletivos
aprendidos no ambito das atividades fisica, se encontram novamente em outras areas da vida,
como trabalho e as relagBes familiares.

Nielson et al (2014), entrevistaram praticantes de atividades fisicas e obtiveram
0s respectivos dados quanto aos beneficios sociais: oportunidade de conhecer outras pessoas,
interagir com o grupo de praticantes em ambientes externos (ou seja, fora do ambiente onde
praticam atividade fisica, como exemplos: parques, shopping) e destacaram a importancia
dessas relacbes na qualidade de vida.

As mulheres com ST também podem se beneficiar dos aspectos sociais
proporcionados pela atividade fisica, na medida em que a maioria delas apresenta dificuldades
de estabelecer relacdo com as pessoas, formacdo de grupos, esse aspecto pode ser em
decorréncia das caracteristicas da sindrome, tais como: baixa estatura, atraso no
desenvolvimento sexual (SUZIGAN, 2008).

Percebe-se a relevancia da atividade fisica para todas as pessoas, inclusive as
com ST, pois ela pode proporcionar beneficios integrais, otimizando as potencialidades, e em
consequéncia, contribuir de forma enriquecedora no desenvolvimento. Porém, as
individualidades apresentadas pelos praticantes devem ser consideradas, para que a atividade
esteja de acordo com suas condi¢des fisicas, motoras e também as psicologicas, porque €
importante considerar o gosto do praticante e o objetivo almejado por ele mediante a pratica.

Desta forma, ressalta-se que a pratica de atividade fisica seja supervisionada por
um profissional da area, porque mediante a tal aspecto as especificidades apresentadas por cada
um podem ser trabalhadas de modo apropriado, de acordo com a idade, preferéncia(s) na
pratica, intencdo que o praticante possui em relacdo a atividade (lazer e/ou rendimento),

condigdes de satde. Neste sentido, o profissional podera indicar a atividade mais adequada.
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3 METODO

3.1 Caracterizacdo da pesquisa

Trata-se de uma pesquisa exploratoria com carater qualitativo. Conforme Vilelas
(2009) a pesquisa exploratdria tem como principal finalidade a formacéo de conceitos e ideias,
capazes de tornar os problemas mais precisos e de formular hipGteses para pesquisas
posteriores. Outro aspecto dessa pesquisa € que pode ser desenvolvida quando aparece um novo
fenbmeno, que, precisamente por ser novo, ainda ndo possui uma descricdo sistematica, ou
quando os recursos de que dispde o investigador sdo insuficientes para empreender um trabalho
mais profundo (VILELAS, 2009).

3.2 As participantes da pesquisa

Participaram dessa pesquisa dezessete (17) mulheres residentes no Brasil e vinte
e quatro (24) mulheres residentes em outros paises. Os estados brasileiros nos quais elas
rezidem estdo apresentados e coloridos no Mapa 1 a seguir e 0 numero inserido em cada um

indica a quantidade de participante(s) de cada estado.

Mapa 1: Participantes residentes no Brasil
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Em relacdo as residentes no exterior os paises que as mesmas moram estdo
expressos e destacados no mapa 2 a seguir € 0 numero de participantes de cada pais.
Mapa 2: Participantes residentes no exterior.

Fonte: Instituto brasileiro de Geografia e estatistica.
Quanto a participacdo na pesquisa as pessoas obedeceram aos seguintes critérios de
inclusdo:
- Pessoas com ST, que aceitaram participar voluntariamente na pesquisa mediante ao termo de
Consentimento Livre e esclarecido (TCLE, apéndice Il no idioma portugués e apéndice 1V

versdo em espanhol).

3.3 O instrumento para a coleta de dados

O instrumento para a coleta de dados foi composto por um questionario
elaborado pela pesquisadora (apéndice 1V e V disponibilizados na rede web, em duas versdes
Portugués e Espanhol) por meio da plataforma de formularios do Google. As informacdes
coletadas foram organizadas e tabuladas, automaticamente, em planilnas que podem ser
acessadas de qualquer local, mediante autenticacdo (consultar: https://www.google.com/intl/pt-
BR/forms/about/).

Para elaborar o questiondrio a pesquisadora teve alguns cuidados éticos,

principalmente no que se refere a linguagem utilizada, ao formato e sequéncia das perguntas.
Além desses aspectos acrescentam-se ainda a utilizacdo de vocabulario adequado, evitando
termos pejorativos e de juizo de valores.

Os procedimentos técnicos para constru¢do do instrumento contemplaram uma

série de cuidados e foram organizados em fases, tais como: (a) determinacdo da forma e


https://www.google.com/intl/pt-BR/forms/about/
https://www.google.com/intl/pt-BR/forms/about/
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contetdo; (b) ordenacdo; (c) a apresentacdo (c) e (d) avaliacdo. Essas sdo explicadas na
sequéncia:

Quanto a determinacdo da forma e contetido (a), 0 questionario contém sete (7)
perguntas fechadas e uma (1) aberta, relacionadas ao: perfil da participante, pratica ou ndo de
atividade fisica, tempo, frequéncia, duracdo e local da pratica, motivos para a praticar, motivos/
razbes que impedem a pratica de atividades fisicas, tratamentos de reposicdo hormonal,
caracteristicas fisicas (e condigdes) tipicas da sindrome; conhecimento das consequéncias da
sindrome na salde e a propensdo para praticar atividade fisica.

Thomas, Nelson e Silverman (2007, p. 235), destacam o questionario como um
“tipo de levantamento por escrito utilizado na pesquisa descritiva, no qual as informacgdes sao
obtidas pedindo-se aos participantes que respondam as questdes, em vez de observar 0 seu
comportamento”.

Em relagdo as perguntas fechadas do questionario Thomas, Nelson e Silverman
(2007, p. 237) ressaltam que uma classificacdo forca o respondente a situar as respostas em uma
ordem de classificacdo de acordo com algum critério. Como resultado, “sdo feitos julgamentos
de valor, e as classificagdes podem ser somadas e analisadas quantitativamente” (THOMAS,
NELSON e SILVERMAN 2007, p. 237).

As perguntas abertas permitem ao respondente consideravel liberdade para
expressar sentimentos e expandir ideias. No entanto, algumas desvantagens sdo caracteristicas,
como: tempo para o preenchimento é maior, a maioria dos participantes apresentam preferéncia
por perguntas fechadas, controle limitado devido a natureza da resposta e as respostas séo
dificeis de sintetizar e agrupar em grupo (THOMAS, NELSON e SILVERMAN, 2007).

Tratando-se do contetdo das perguntas, segundo Vilelas (2009), foram
constituidas de: perguntas de identificacdo, que sdo aquelas que se referem a caracteristicas
basicas das unidades de observacdo, ou seja, destinam a identificar o inquirido, nédo
nominalmente, mas por meio de dados sociais. As perguntas de informacdo tem o intuito de
obter dados do participante.

Em relacdo a ordenacdo (b), considerou-se a melhor organizacdo para o
questionario, pois foi elaborado com base em um ndmero reduzido de questdes para garantir a
obtencdo de dados completos e devidamente refletidos.

A apresentacdo (c) foi orientada para facilitar o preenchimento das perguntas.
Foi elaborado um texto introdutério em formato convidativo, onde foram apresentados os dados
fundamentais da pesquisa. A pesquisa-piloto representou a fase de avaliagdo e serd detalhada

na proxima subsecéo.
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3.3.1 Pesquisa-piloto

A pesquisa-piloto visa evidenciar possiveis falhas na redacdo dos instrumentos
e apontar procedimentos de aprimoramento para os mesmos. “Nesse ponto sdo observados,
entre outros aspectos: a precisdo, a coesdo e a adequacdo da redacdo das questdes em relacéo
as propostas da pesquisa (Gil, 2008, p. 134). ”

O questionério (tanto no idioma portugués quanto no espanhol) foi testado por
trés (3) juizes, com formacdo em Educacdo Fisica e/ou Educacdo Especial. A escolha por esses
atribui-se a area de atuacdo dos mesmos, pois € compativel com a tematica da pesquisa,
proporcionando familiaridade com o assunto. Cada um pode fazer ponderacdes em relacdo as
perguntas, vocabulario, contetdo e demais aspectos do questionario.

Para esclarecer as sugestdes feitas pelos juizes remeterem-se ao:
- Conteudo das perguntas, pois algumas nao se apresentavam condizentes com o objetivo;

- Reelaboracéo da redacgéo de algumas perguntas de modo a facilitarem a compreensao;

3.4 Procedimentos para a coleta de dados

Para responder aos objetivos desta pesquisa utilizamos das seguintes etapas,
sendo elas:
12 etapa: Por meio de redes sociais, tais como: Blogs, sites de relacionamento, aplicativo de
mensagens multiplataforma, foram localizadas as mulheres com ST, para efetuar o
procedimento buscamos grupos constituidos por estas mulheres e /ou responsaveis por elas. De
modo a auxiliar a busca utilizamos as seguintes palavra-chaves: ST, mulheres com ST,
Associacao de pessoas com ST,
2% etapa: Contatou-se virtualmente essas pessoas para apresentar a pesquisa, de modo que elas
compreendessem o0s objetivos e a forma de participacdo, em caso de duvidas a pesquisadora
disponibilizou formas de contato, como: endereco eletrdnico, telefone, para que
guestionamentos pudessem ser esclarecidas;
3% etapa: Foi enviado eletronicamente (mediante ao envio no email da pesquisadora e/ou por
meio do site de relacoionamento) o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para cada

participante;



45

42 etapa: ApOs as participantes devolverem eletronicamente (mediante ao envio no email da
pesquisadora e/ou por meio do site de relacionamento) o termo de consentimento assinado, foi
encaminhado a elas o link da plataforma de formularios do Google de acordo com o idioma
dominado por cada participante; para todas as residentes no Brasil o questionario encaminhado
foi na lingua portuguesa, enquanto que para as residentes em outros paises foi enviado no

idioma espanhol.

3.5 Aspectos éticos da pesquisa

Esta pesquisa envolve seres humanos, desta forma, sabe-se da necessidade e
importancia da adogdo as normas éticas estabelecidas pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de S&o Carlos (UFSCar), em conformidade com a
Resolucdo n° 196/96 do Conselho Nacional de Salde que trata das Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisas envolvendo Seres Humanos. Desataca-se que a pesquisa foi
aprovada por esse Comité, sob o parecer n°: 1.422.985/2016 (Anexo I).

Todos os participantes da pesquisa receberam uma copia do projeto de pesquisa
e tiveram a oportunidade de sanar possiveis davidas antes, durante e ap0s responderem o
questionario, pois foi entregue aos mesmos as possiveis formas de contatar?® as responsaveis
pelo desenvolvimento da pesquisa.

A participacdo ou ndo da pesquisa foi assegurada ao participante, que em caso
de necessidade poderia interromper a participacdo na pesquisa em qualquer momento, sem
nenhum tipo de dano ou prejuizo, ndo acarretando nenhuma forma de 6nus ou recebimento de
beneficio financeiro.

A identidade das participantes ndo foi revelada e nem sera, garantindo o sigilo
das informacdes relacionadas a privacidade e protecdo da imagem. Em relacdo aos dados, 0s
participantes tiveram livre acesso para analise das informacdes em qualquer etapa da pesquisa,
0s quais puderam em qualquer momento entrar em contado com os pesquisadores por meio de
telefone e/ou endereco de correspondéncia eletronica.

Para proporcionar maior respaldo e garantias as afirmacdes anteriores, a
pesquisadora assinou e entregou o Termo de Compromisso Livre e Esclarecido (apéndice 111

versdo portuguesa e 1V no idioma espanhol).

21 Disponibilizamos ndimero de celular, e-mail, contato em site de relacionamento.
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3.6 Analise dos dados

Os dados foram analisados por meio da analise qualitativa. Para Thomas, Nelson
e Silverman (2007) a pesquisa qualitativa enfatiza a "esséncia™ do fendmeno. A visao de mundo
das pessoas varia de acordo com a percepgao de cada um, sendo bastante subjetiva. Os objetivos
sdo, principalmente, a descricdo, a compreensao e o significado. O pesquisador ndo manipula
variaveis por meio de tratamentos experimentais, interessa-se mais e pelo processo do que pelo
produto. Ele observa e retine dados no campo, ou seja, no ambiente natural.

As caracteristicas da pesquisa qualitativa sdo: objetivacdo do fendmeno;
hierarquizacdo das acdes de descrever, compreender, explicar, precisdo das relacdes entre o
global e o local em determinado fendmeno; observancia das diferengas entre o mundo social e
0 mundo natural; respeito ao carater interativo entre 0s objetivos buscados pelos investigadores,
suas orientacdes teoricas e seus dados empiricos; busca de resultados os mais fidedignos
possiveis; oposicao ao pressuposto que defende um modelo Unico de pesquisa para todas as
ciéncias (VILELAS, 2009).
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Os resultados serdo apresentados em duas (2) partes: na primeira foram

identificados os participantes/ informantes e a segunda abordou 0s aspectos mais especificos de

cada uma de acordo com as questdes efetuadas.

4.1 Perfil das participantes/ respondentes

Esse estudo contou com a participacdo de dezessete (17) pessoas que moram no

Brasil e vinte e quatro (24) residentes no exterior. As participantes residentes no Brasil foram

enumeradas de um (1) a dezessete (17), enquanto as que moram fora do pais do dezoito (18) ao

quarenta e um (41). O Quadro 6 a seguir contém as informacdes das pessoas que residem em

NOSSO pais:

Participantes
Participante 1

Participante 2
Participante 3
Participante 4

Participante 5

Participante 6
Participante 7
Participante 8

Participante 9

Participante
10
Participante
11
Participante
12

Participante
13

Participante
14
Participante
15

Quadro 6: Perfil das participantes/ respondentes residentes no Brasil

Local (cidade, estado,
pais):
Sao Paulo, Brasil
Sao Paulo, Brasil
Sao Paulo, Brasil
Sao Paulo, Brasil

Sao Paulo, Brasil

Sao Paulo, Brasil
Parana, Brasil
Santa Catarina, Brasil

Rio Grande do Sul,
Brasil

Rio Grande do Sul,
Brasil

Rio Grande do Sul,
Brasil

Amazonas, Brasil

Minas Gerais, Brasil

Mato Grasso, Brasil

Rio de Janeiro/Brasil

Idade:

27

28
26
18

37

42
25
24

16

30

33

28

23

24

23

Caridtipo:
45X0

45X
45X0
45X

46X

46XX
45X
46Xi

45X
45X
45X
Mosaico. 20% delecéo e
80% alteracdo no braco
longo (qi)
46X,i(X)(q10)

45X0

45X/ 46XX

Ocupacéo profissional
Técnica do IBGE

Desempregada
Nutricionista
Estudante

Assistente Administrativo

Professora
Estudante
Estudante

Estudante
Funcionaria publica
Funcionaria puablica e

professora de inglés
Psicologa

Reciclagem

Enfermeira

Estudante
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Participante = Rio de Janeiro, Brasil 28 45x[15]46x i(x) (q10) Professora
16 [15]

Participante = Rio de Janeiro, Brasil 32 45X Estudante
17

Fonte: Elaborada pela autora

Seis (6) participantes residem no estado de S&o Paulo, trés (3) pessoas moram
nos estados do Rio Grande do Sul e no Rio de Janeiro. Nos estados do Parana, Santa Catarina,
Mato Grosso, Amazonas, Minas Gerais e Mato Grosso moram uma (1) participante em cada
um, respectivamente. A faixa etaria oscilou entre dezesseis (16) a quarenta e dois (42) anos.

Observa-se que o cariétipo 45X foi o mais incidente, pois sete (7) pessoas 0
apresentam, trés (3) exibem 45X0O, as demais sdo constituidas por mosaicos (45x[15]46x i(x)
(910) [15], 45X/ 46X X, 46X,i(X)(q10), 46Xi).

Em relagdo a ocupacdo profissional percebe-se que seis (6) pessoas sdo
estudantes, trés (3) professoras, duas (2) funcionarias publicas e as demais profissdes:
psicologa, assistente administrativo, nutricionista, enfermeira, reciclagem e técnico do IBGE
sdo executadas por uma (1) pessoa cada uma, esse numero também corresponde a
desempregada.

As informacOes das pessoas que moram no exterior estdo apresentadas no

Quadro 7 a seguir:
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Quadro 7: Perfil das participantes residentes no exterior

Participantes IlC):aiuglsa_lde, estado, Idade Caridtipo Ocupagéo
Participante 18 Argentina 11 45X Estudante
Participante 19 Argentina 34 45X Médica
Participante 20 Argentina 34 45X Estudante
Participante 21 Argentina 25 45X Professora
Participante 22 Argentina 15 46XX Estudante
Participante 23 Argentina 40 45X Dona de casa
Participante 24 Argentina 29 45X Estudante
Participante 25 Equador 26 45XX Assistente social
Participante 26 Espanha 8 45X0 Estudante
Participante 27 Espanha 16 45X0 Estudante
Participante 28 Espanha 15 45XX Estudante
Participante 29 Espanha 12 45X0 Estudante
Participante 30 México 28 45X/46,XX Estilista
Participante 31 México 27 45X Auxiliar de farmécia
Participante 32 Mexico 17 45X0 Estudante
Participante 33 México 26 45X Professora
Participante 34 México 18 45X | 46,XX Estudante
Participante 35 _ 29 46,x,i(X)(q10)[16]/45,X Caixeira
Puerto Rico [5]
Participante 36 Puerto Rico 15 45X Estudante
Participante 37 Puerto Rico 31 Mosaico Psic6loga
Participante 38 Colémbia 23 45X Estudante
Participante 39 Uruguai 37 45X Técnica administrativa
Participante 40 _ 30 46XX com delegdo em Secretaria
Uruguai um dos bragos
Participante 41 Republica 28 45X Analista de sistemas
Dominicana

Fonte: Elaborado pela pesquisadora

Das vinte e quatro (24) participantes residentes em outros paises, sete (7) moram
na Argentina, cinco (5) no México, quatro (4) na Espanha, trés (3) em Porto Rico. Colémbia,
Republica Dominicana e Equador tiveram uma (1) participante cada uma, duas (2) pessoas
moram no Uruguai. A idade dessas variou de onze (11) atrinta e sete (37) anos.

O cariétipo com maior incidéncia também foi o 45X, pois quinze (15) das
participantes apresentam essa formacdo genética. Quatro (4) pessoas tem o cariétipo 45X0,
duas (2) participantes apresentam 45X/46,XX, 0os demais mosaicos (46XX, 45X/ 46XX) foram
expressos por uma (1) pessoa cada um.

Tratando-se da profissdo observou-se que doze (12) pessoas séo estudantes, duas

(2) sdo professoras, as ocupagOes: médica, psicéloga, técnica administrativa, auxiliar de
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farmécia, secretéria, assistente social, estilista, caixeira, analista de sistemas e dona de casa
foram mencionadas por uma (1) pessoa cada uma.

Apos a apresentacdo das participantes/ respondentes serdo expostos 0s aspectos
mais especificos e cada um corresponde a uma questdo. A exposicdo dos resultados segue a
ordem das perguntas do questionario, em cada item as respostas das pessoas residentes no Brasil

serdo exibidas e ap0s a das participantes que moram em outros paises.

4.1 Atividades fisicas praticadas pelas pessoas com ST
O quadro 8 a seguir apresenta 0 nimero de praticantes e ndo praticantes de
atividade fisica e a idade e a profissdo:

Quadro 8: Relacdo entre idade, ocupacao profissional e a pratica de atividade fisica das
mulheres com ST residentes no Brasil

Participantes Idade: Ocupago profissional Prética ou n&o atividade fisica
Participante 1 27 Estudante Esportes coletivos
Participante 2 28 Funcionaria publica Caminhada e/ou corrida
Participante 3 26 Assistente

Administrativo Atividades aquaticas
Participante 4 18 Funcionaria publica Caminha e/ou corrida
Participante 5 37 Psicéloga Caminhada e/ou corrida e ginastica
Participante 6 42 Estudante Caminhada e/ou corrida, Danca
Participante 7 25 Desempregada Caminhada e/ou corrida e ginastica
Participante 8 24 Estudante Caminhada e/ou corrida
Participante 9 16 Enfermeira Caminhada e/ou corrida e danca
Participante 10 30 Estudante Néo pratica
Participante 11 33 Técnica do IBGE N3o pratica
Participante 12 28 Nutricionista N3o pratica
Participante 13 23 Estudante Néo pratica
Participante 14 24 Estudante N3o pratica
Participante 15 23 Recicladora Néo pratica
Participante 16 28 Pedagoga Néo pratica
Participante 17 32 Professora Néo pratica

Fonte: Elaborada pela autora

Observou-se que nove (9) mulheres séo praticantes de atividade fisica e oito (8)
ndo sdo. Conforme Seabra et al (2008) a atividade fisica tende a estar negativamente associada
a idade. Os autores associam esse aspecto aos fatores biolégicos como responsaveis por esse
declinio, porém, nessa pesquisa 0s dados obtidos diferem-se desses achados, pois a faixa etaria
das praticantes de atividade fisica apresentou grande oscilacdo entre dezesseis (16) e trinta e

dois (32) anos, portanto a idade pode nao ter influenciado.
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Em relacdo a idade, ocupacdo profissional e o tipo de atividade fisica, percebe-
se que a maioria das praticantes fazem caminhada e/ou corrida, pois totalizou sete (7) pessoas,
dessas quatro (4) fazem outras atividades como: danca, ginastica e outros e essas tém idades
que variam entre: vinte e quatro (24) a trinta anos (30), com diferentes profisses como: auxiliar
administrativo, funcionaria pablica, psicologa e outras. Desta forma, percebe-se que a profissdo
e a idade supostamente nao acarretaram a préatica de diferentes atividades fisica.

Uma estudante com dezesseis (16) anos faz esportes coletivos e uma (1)
enfermeira de vinte e quatro (24) préatica atividades aquéticas, destaca-se que a profissao dessa
ultima esta relacionada com a saude, portanto pode ser um aspecto de influéncia na pratica de
atividade fisica.

Para facilitar a visualizacdo das atividades praticadas e 0 nimero de praticantes
0 Quadro 9 a seguir apresenta os dados, nessa questdo as participantes poderiam assinalar mais
de uma opcéo.

Quadro 9: Atividades praticadas por pessoas com ST residentes no Brasil

Atividades praticadas NUmero de pessoas

Atividades aquaticas (hatacdo, hidroginastica etc) 1
Caminhada e/ou corrida

Ciclismo

Danca (danca de saldo, balé, academia etc)

Lutas (Boxe, Judd, Karaté, Taekwondo etc)

Esportes coletivos (Futebol, Basquete, Handebol etc)
Outros

5
0
2
Ginéstica (academia, ao ar livre etc) 2
0
1
1

Fonte: Elaborado pela autora

A maioria citou a caminhada e/ou corrida, pois sete (7) pessoas informaram a
pratica dessa, duas (2) sdo praticantes de danca e 0 mesmo numero faz ginastica. As atividades
aquaticas, esportes coletivos e outras atividades sdo praticadas por uma (1) pessoa cada uma.

Em relacdo as participantes residentes no exterior os dados referentes a idade,

ocupacdo profissional e a préatica de atividade fisica estdo apresentamos o Quadro 10 a seguir:
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Quadro 10: Relacéo entre idade, ocupacéo profissional e a prética de atividade fisica das

pessoas com ST residentes no exterior.

Participantes Idade: Ocupacdo profissional  Prética ou no atividade fisica
Participante 18 12 Estudante Esportes coletivos

Participante 19 17 Estudante Badminton (Outros)

Participante 20 29 Caixeira Caminha ou corrida

Participante 21 15 Estudante Atividades aquéticas

Participante 22 8 Estudante Atividades aquaticas, ciclismo e danca
Participante 23 25 Professora Atividades aquaticas, ciclismo e danca
Participante 24 18 Estudante Caminhada e/ou corrida

Participante 25 30 Médica Atividades aquaticas, ciclismo e danca
Participante 26 11 Estudante Ciclismo

Participante 27 34 Médico Ginastica

Participante 28 37 Administrativa Ciclismo

Participante 29 26 Assistente social N4o pratica

Participante 30 30 Secretaria Néo pratica

Participante 31 27 Auxiliar de farmacia N4o pratica

Participante 32 40 Dona de casa Néo prética

Participante 33 28 Estilista Néo pratica

Participante 34 23 Estudante Néo pratica

Participante 35 28 Telemarketing N4o pratica

Participante 36 16 Estudante N&o prética

Participante 37 15 Estudante NAo prética

Participante 38 31 Psicloga Néo pratica

Participante 39 29 Estudante N4o pratica

Participante 40 26 Professora N4o pratica

Participante 41 28 Analista de sistemas N4o pratica

Fonte: Elaborada pela pesquisadora

Observa-se que a idade pode ter influenciado na préatica de atividade fisica,
porque a média de idade das ndo praticantes oscilou entre quinze (15) a quarenta (40) anos, das
praticantes variou de oito (8) a trinta e sete (37) anos. Considerando a ocupacao profissional
constata-se que a maioria das pessoas ativas sdo estudantes do ensino fundamental e médio,
apenas duas (2) concluiram o ensino superior, uma (1) delas € docente e a outra médica,
importante destacar que a ultima mencionada é uma profissional da saide, desta forma, sua
formacdo e vinculo empregaticio podem exercer influéncia na pratica.

Com relacdo a idade e a influéncia desta no tipo de atividade também pode-se
encontrar diferencas, pois uma das participantes em idade escolar (12 anos, ensino fundamental-
anos finais) préatica esportes coletivos. A outra com dezessete (17) anos pratica Badminton.

Todavia, ndo foram observadas diferencas nas atividades praticadas pelas
participantes com oito (8) e vinte e cinco (25) anos de idade, pois fazem atividades aquaticas,

ciclismo e danga. A estudante com quinze (15) anos pratica atividades aquéticas, tanto a caixeira
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e a médica com vinte e nove (29) e trinta (30) anos respectivamente, realizam caminhada, além
dessa atividade a médica faz ginastica.

O Quadro 11 a seguir apresenta as atividades e o nimero de pessoas que
praticam cada uma delas:

Quadro 11: Atividades praticadas por pessoas com ST que moram no exterior
Atividades praticadas NUmero de pessoas

Atividades aquaticas (natacdo, hidroginastica etc) 4

Caminhada e/ou corrida

Ciclismo

Danca (danga de saldo, balé, academia etc)

Lutas (Boxe, Judd, Karaté, Taekwondo etc)

Esportes coletivos (Futebol, Basquete, Handebol etc)

2
3
3
Ginastica (academia, ao ar livre etc) 1
0
1
1

QOutros

Fonte: Elaborado pela autora

Tratando-se das atividades praticadas constata-se que as atividades aquaticas sao
realizadas por quatro (4) pessoas, enquanto que as dancas e o ciclismo foram citados por trés
(3) pessoas. A caminhada e/ou corrida bem como o ciclismo sdo praticadas por duas (2)
participantes. As ginasticas e as lutas foram mencionadas por uma (1) pessoa.

Comparando as atividades praticadas pelas residentes no Brasil quando as no
exterior constatou-se que a atividade mais praticada pelo primeiro grupo foi a caminhada,
enquando que das demais foram as atividades aquaticas. A diferenca na preferéncia da atividade
fisica pode esttar associada ao aspecto cultural, pois ambientes com diferentes estimulos podem
proporionar atitudes divergentes em relacdo a fenomenos similares.

Ap0s conhecermos as atividades praticadas pelas pessoas com ST questionamos
em relacdo ao tempo, frequéncia, duracéo e local da préatica de atividade fisica, por isso, no item

a seguir sera exposto esse assunto.
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4.2 Tempo, frequéncia, duracdo e local da pratica de atividade fisica das mulheres com
ST

A prescricdo adequada de atividade fisica contempla as varidveis: tipo, duracéo
e frequéncia semanal (SALVE e BANKOFF, 2004 e ZAMAI e BANKOFF, 2010). O Quadro
12 a seguir apresenta esses dados e o local da pratica de atividade fisica das nove (9) pessoas
fisicamente ativas.

Quadro 12: Tempo, frequéncia, duracdo e local da pratica das pessoas com ST residentes no

Brasil
Participantes | Atividade Tempo de pratica Frequéncia Duracéo da pratica | Local da
praticada semanal pratica
Participante 1 | Esportes 7 anos 2 vezes 50 minutos Escola
coletivos
Participante 2 | Caminhada | 3 anos 3 vezes 50 minutos Rua
e/ou corrida
Participante 3 | Caminhada | 14 anos 2 vezes 1h Parque
e/ou corrida
Participante 4 | Caminhada | 2 anos 4 a5vezes 1h Academia
e/ou corrida
Participante 5 | Caminhada | 10 anos 2 a 3 vezes por | 50 minutos Rua
e/ou corrida semana
Participante 6 | Danga, Danca e Pilates 2 | Danca: 3|1 hora cada | Danca e
Pilates e anos e caminhada a | vezes, Pilates: | atividade Pilates na
caminhada | 1 més 1 vez, academia,
e/ ou corrida caminhada: 5 caminhada no
vezes parque
Participante 7 | Danga, 4 anos ambas 1 vez por | Dancga:1:30 Danca: em
Caminha semana Caminhada: 1 hora | escola
e/ou corrida Caminhada
e/ou corrida:
praca
Participante 8 | Atividades 1 més 2 a3 vezes 1 hora Escola de
aquéticas natacao
Participante 9 | Ginastica, 5 anos 1 a2 vezes por | 50 minutos Academia
caminhada semana cada
e/ou corrida atividade  de
modo
intercalado

Fonte: Elaborado pela pesquisadora

A participante 3 pratica atividade fisica por mais tempo, na medida que ela faz a
quatorze (14) anos e as pessoas que fazem a menos tempo correspondendo a um (1) més (a
oitava pessoa e uma das atividades da pessoa 6), duas (2) pessoas fazem a dois (2) anos (a
participante 4 e uma das atividades realizadas pela sexta pessoa). Os periodos de dois (2), trés
(3), quatro (4), cinco (5), sete (7) e dez (10) anos foram mencionados por uma pessoa cada um.
Quanto a frequéncia percebe-se que duas (2) pessoas praticam duas (2) vezes por

semana, 0 mesmo numero de pessoas declara de duas (2) a trés (3) vezes por semana, uma (1)
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pratica quatro (4) a cinco (5) vezes por semana, em uma das atividades da sexta participante ela
realiza cinco (5) vezes por semana.

A duracdo da pratica para quatro (4) pessoas € de 50 minutos, 0 mesmo nimero
pratica a 1 hora, uma (1) pratica entre 1 hora a 1:30 m. Os locais mencionados foram: rua,
parque, academia, praca e escola de danca.

Segundo as orientagfes do Ministério da saude (2001) as atividades fisicas
moderadas, podem ser realizadas por 30 minutos consecutivos, fracionadas em trés sessoes
diarias de 10 minutos, ou ainda por quinze minutos duas vezes ao dia. Também destaca que a
caminhada por 30 minutos, diariamente ou na maioria dos dias da semana, é uma forma de
atividade que tem efeito benéfico e ndo oferece riscos, assim como hd um claro estimulo a
adocdo de um estilo de vida mais ativo.

Ja os dados das dez (10) praticantes de atividades fisicas que residem no exterior
estdo expostos no Quadro 13 a sequir:

Quadro 13: Tempo, frequéncia, duracdo e local da pratica das pessoas com ST de outros

paises
Participantes | Atividade Tempo de | Frequéncia Duracéo da pratica Local da
praticada pratica semanal pratica
Participante Espo_rtes 1 ano 3 vezes 1- 15 minutos E§cola de
18 coletivos treinamento
Participante Badminton
19 1ano 2 vezes 2 horas Escola
Participante Ca”?'“ha efou 1ano 3 vezes 1 hora Pista
20 corrida
;’ailrtlupante Danca 1 ano 2 vezes 1 hora Ginasio
Participante CamlnhaQa 2 anos 3 vezes 40 minutos Em um parque
22 e/ou corrida
;’grtlupante ,:\tllj\gt(ijgs:s 5 anos 2 vezes 1 hora Piscina
a municipal
Participante Atl\{lc_iades 12 anos 2 vezes 1 hora Ginasio
24 aquaticas
Participante Atl\{lc_iades 1lano 1vez 1 hora Ginasio
25 aquaticas
ggrtlupante Ginastica 8 messes 5 vezes 1 hora Ginasio
Participante Ciclismo - - * -
27

*N&o respondeu a questdo
Fonte: Elaborado pela pesquisadora

Nas participantes residentes em outros paises 0 maior tempo de pratica foi de
doze (12) anos, quatro (4) pessoas fazem a um (1) ano, uma (1) a dois (2) anos e 0 mesmo

namero pratica a cinco (5) anos. Quando perguntadas em relacdo a frequéncia quatro (4)
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responderam duas (2) vezes por semana, trés (3) praticam trés (3) vezes por semana, uma (1)
pratica uma (1) vez por semana e 0 mesmo numero faz cinco (5) vezes.

A duragéo da pratica mencionada por seis (6) pessoas foi de uma hora, uma (1)
participante pratica duas (2) horas, uma (1) pessoa faz 1:15 minutos € 0 mesmo ndmero
informou quarenta (40) minutos. Os locais mencionados foram: ginasio, piscina, pista, escola,
em casa, academia, parque.

Relacionando os dados observou-se que a participante que reside no Brasil que
pratica atividade fisica por mais tempo € a quatorze (14) anos e as pessoas que fazem a menos
tempo correspondendo a um (1) més. Das residentes no exterior o0 maior tempo de pratica foi
de doze (12) anos e o menor tempo foi de um (1) ano.

Depois de reconhecermos os dados pertinentes a préatica (tempo, frequéncia e

duracgéo) procuramos constatar as motivacdes/ razes para a pratica de atividade fisica.

4.3 Motivos/ razfes para a pratica de atividade fisica

Nesta pergunta as participantes poderiam assinalar mais de uma opcdo. Os
motivos/razdes para a pratica das pessoas com ST que moram no Brasil estdo expostos no
Quadro 14 a seguir:

Quadro 14: Motivos/ razdes para a pratica de atividade fisica das pessoas com ST que residem
no Brasil
Motivos/ razdes para praticar atividade fisica Numero de pessoas

Interesse préprio 5

Recomendacdo médica

Satisfacdo com a prética (bem-estar fisico e mental)

Controle de peso corporal

Fatores estéticos e de autoestima

Reducdo do estresse

Nao sei

Ol O N W W w o

Outros

Fonte: Elaborada pela pesquisadora

Observou-se que as principais motivacdes para as pessoas praticar atividade
fisica foram: o interesse préprio e a recomendacdo médica, porque cada uma dessas fora
selecionada por cinco (5) pessoas. Também foram assinaladas as opcdes: a satisfacdo com a
pratica, controle de peso corporal e os fatores estéticos cada uma foi escolhida por trés (3)

pessoas.



57

Duas (2) pessoas consideram a reducdo do estresse como motivagdo para a
pratica. As opg¢des outros e ndo sei ndo foram escolhidas por nenhuma das participantes. Os
motivos/razdes para a pratica correspondem aos mencionados por Santos e Kninjk (2006), pois
eles destacam: controle do peso corporal, queda do risco de hipertensao, recomendacdo médica,
queda do estresse e da depressdo, satisfacdo com a pratica.

Tratando-se das residentes fora do pais as respostas estdo apresentadas no
Quadro 15 a seguir:

Quadro 15: Motivos/ razbes para a pratica de atividade fisica das pessoas com ST que residem
no exterior

Motivos/ razdes para praticar atividade fisica NUmero de pessoas

Interesse préprio 5

Recomendacdo médica

Satisfacdo com a pratica (bem-estar fisico e mental)

Controle de peso corporal

Fatores estéticos e de autoestima

Reducéo do estresse

Na&o sei

o O Wl N oo N o

Outros

Fonte: Elaborado pela pesquisadora

As opc¢des mais frequentes para a pratica de atividade fisica foram: interesse
proprio, recomendacdo médica e controle de peso corporal, cada uma foi escolhida por cinco
(5) pessoas. A reducdo do stress foi assinalada por trés (3). Os fatores estéticos e de autoestima
foi escolhido por duas (2) participantes.

Nota-se semelhanca com as respostas das pessoas que moram no Brasil, pois
dois (2) dos trés (3) motivos elencados pelo grupo anterior também apareceram com maior
frequéncia nesse (interesse préprio, recomendacdo médica).

Tratando-se dos fatores estéticos € importante ressaltar a influéncia da industria
corporal por meio dos meios de comunicacdo, pois ela encarrega-se de criar desejos e reforcar
imagens, padronizando corpos. Corpos que se veem fora de medidas, sentem-se cobrados e
insatisfeitos (LE BRETON, 2007).

As alternativas “ndo sei e outros” ndo foram selecionadas. Apos verificar as
motivacOes para a pratica buscamos constatar os aspetos que impedem a pratica, desta forma,

0 topico subsequente abordara essa tematica.
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4.4 Motivos/ razbes que impedem a pratica de atividade fisica

Nesta questdo as participantes também poderiam escolher mais de uma opgéo.
O Quadro 16 apresenta 0s motivos/razdes que impedem a prética das pessoas que vivem no
Brasil.

Quadro 16: Motivos/ razbes que impedem a préatica de atividade fisica das mulheres com ST
residentes no Brasil

Motivos/ razdes que impedem a pratica de atividade fisica NUmero de pessoas
Desinteresse 4
Timidez, inseguranca 2
Falta de motivacdo propria e/ou falta de incentivo de outras pessoas 2
Falta de energia (mental, fisica) 5
Falta de pessoas com quem praticar 1
Falta de dinheiro 10
Falta de estrutura fisica adequada 1
Caréncia de acompanhamento de profissionais 1
Falta de conhecimentos sobre como praticar a atividade desejada 0
Condicdes fisicas e de saude oriundas da sindrome 1
Problemas de salde (ndo relacionados a sindrome) 1

0

Outros
Fonte: Elaborada pela autora

Dez (10) participantes com ST residentes no Brasil quando perguntadas em
relacdo aos motivos/ razdes que impedem a pratica de atividade fisica consideraram a falta de
dinheiro o principal aspecto, pois esse item foi selecionado por dez (10) pessoas. A falta de
energia foi assinalada por cinco (5) pessoas e o desinteresse por quatro (4) participantes.

Segundo Menstrina (2005), a opcao falta de dinheiro pode ser considerada uma
barreira ambiental. Enquanto que a falta de energia e o interesse sdo impeditivos impostos pela
propria pessoa (MENSTRINA, 2005).

Outras opcoes selecionadas foram a falta de motivacdo propria e/ou auséncia de
incentivo de outras pessoas e a timidez ou inseguranca foram escolhidas por duas (2) pessoas.
Os itens: falta de pessoas com quem praticar, falta de estrutura fisica adequada, caréncia de
acompanhamento de profissionais, condigcdes fisicas e de saude oriundas da sindrome e
problemas de satde (ndo relacionados a sindrome) foram apontados por uma (1) pessoa cada

uma.
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As alternativas: falta de conhecimentos sobre como praticar a atividade desejada
e condigdes fisicas e de salde oriundas da sindrome ndo foram assinaladas. Em relacdo as
participantes que moram no exterior, 0s dados podem ser evidenciados no Quadro 17 a seguir:

Quadro 17: Motivos/ razbes que impedem a préatica de atividade fisica das mulheres com ST
residentes em outros paises
Motivos/ razdes que impedem a pratica de atividade fisica NUmero de pessoas

Desinteresse 8

A timidez, a inseguranca

Falta de motivacéo e a falta de &nimo com os demais

Falta de energia (mental e fisica)

Falta de pessoas com quem praticar

Falta de dinheiro

Falta de estrutura adequada

Falta de supervisdo de um profissional

Falta de conhecimento sobre como praticar a atividade desejada

Condicoes fisicas e de salide oriundas da sindrome

Problemas de sadde (ndo relacionados a sindrome)

O | W | O | N N B O O

Outros
Fonte: Elaborada pela autora

O desinteresse foi o principal motivo/razdo que impede a pratica, na medida que
ele foi escolhido por oito (8) pessoas, o item falta de tempo foi selecionado por sete (7) pessoas,
enquanto que a falta de motivacéo e falta de &nimo foi selecionado por seis (6). Conforme Silva
et al (2011) em paises desenvolvidos, a falta de tempo é muito frequentemente considerada uma
barreira e pode ser fomentada pela falta de motivacdo. Em contrapartida, a dificuldade
financeira € relatada com menor incidéncia. Ja em paises em desenvolvimento, com realidades
opostas, outros tipos de limitacGes sdo apresentados frequentemente, sendo maior a prevaléncia
dessas barreiras (SILVA, et al., 2011).

Ressalta-se que nesta pesquisa a maioria das pessoas reside em paises com ritmo
e condicBes de desenvolvimento desiguais, tais como: Brasil, Argentina, Equador, México,
Porto Rico, Colémbia e Uruguai. Portanto, percebe-se que os motivos/ razbes voltado a um
estilo de vida sedentario sdo similares nas pessoas com ST residentes no Brasil e fora do Brasil,
pois as opcOes mais selecionadas por ambos o0s grupos (residentes no Brasil e fora do pais) foi
a falta de dinheiro e o desinteresse.

A falta de energia foi assinalada por quatro (4) pessoas, as condicdes fisicas e de
salde oriundas da sindrome foram escolhidas por trés (3) pessoas. As opcdes: falta de pessoas

com quem praticar foi selecionada por duas (2) pessoas. Os itens: falta de estruturas adequadas,
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falta de conhecimento sobre como praticar a atividade desejada foram assinaladas por uma (1)
pessoa cada uma. Falta de superviséo de um profissional e outros néo foram escolhidas.

Apobs conhecer os empecilhos para a prética de atividade fisica buscou-se
reconhecer o tratamento(s) hormonal(is) que as participantes fazem ou fizeram, pois esse pode
influenciar no desenvolvimento fisico da pessoa, e em consequéncia, pode contribuir para a

pratica de atividade fisica, desta forma, abordaremos o assunto a seguir.

4.5 Tratamentos hormonais

Nesta questdo as pessoas também poderiam assinalar mais de uma alternativa.
Os tratamentos hormonais que as pessoas que moram no Brasil fazem /ou fizeram podem ser
observados no Quadro 18 a seguir:

Quadro 18: Tratamentos de reposicdo hormonal que as pessoas com ST residentes no Brasil
fazem ou fizeram

Tratamentos de reposicdo hormonal Numero de pessoas
Horménio do crescimento (GH) 9
Estrogeno e/ou progesterona (hormonios femininos) 12
Reposicdo ou suplementacdo hormonal na tireoide (hipotireoidismo) 4
N&o fiz nenhum tratamento hormonal 2
Outros 0

Fonte: Elaborada pela autora

Percebeu-se que doze (12) pessoas residentes no Brasil fazem ou fizeram
reposicdo de estrogeno e/ou progesterona, a maioria faz ou fizeram uso desse hormdnio. Desta
forma, os dados estdo de acordo com Jung (2004), pois ele destaca que a administracdo de um
progestageno € indispensavel para a maioria das pacientes com ST, e tem por objetivo
neutralizar os efeitos deletérios do estrogénio sobre o endométrio e a manutencdo dos ciclos
menstruais.

O GH foi ou ¢é utilizado por nove (9) pessoas. Em estudo realizado por Jung
(2004), foram acompanhadas 232 pessoas com ST (todas maiores de cinco (5) anos, com idade
6ssea menor que doze (12) anos com ou sem associar doses de estrogénio). Apds um (1) ano e
oito (8) meses percebeu-se acréscimo na média da estatura do grupo. As mulheres com ST que
iniciam o tratamento com GH em idade mais precoce e fazem o uso de doses maiores

geralmente adquirem maior estatura (JUNG, 2004).
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A reposicdo ou suplementacdo da tireoide foi ou é utilizada por quatro (4)
participantes, duas (2) ndo fazem ou fizeram nenhum tratamento hormonal. Para Suzigan
(2008), a alteracao da funcdo tireoidiana ocorre em cerca de 30% das pacientes, sendo descrita
a presenca de anticorpos antitireoidianos em frequéncia variavel de 22 até cerca de 60% das
pacientes, e hipotireoidismo (clinico e subclinico) em cerca de 30%. J& o hipertireoidismo
incide de maneira semelhante a populacdo em geral. A alternativa outros ndo foi assinalada e
uma (1) pessoa ndo respondeu.

No Quadro 19 aseguir estdo expostos o(s) tratamento(s) hormonal(is) realizados
por cada mulher com ST residentes no Brasil.

Quatro 19: Tratamento(s) hormonal(is) realizados pelas mulheres com ST residentes no Brasil

Participantes
Participante 1
Participante 2

Participante 3
Participante 4
Participante 5

Participante 6
Participante 7
Participante 8

Participante 9

Participante 10
Participante 11
Participante 12

Participante 13
Participante 14
Participante 15
Participante 16
Participante 17

e a pratica ou ndo de atividade fisica
Tratamento hormonal
Ndao fez tratamento

*

Estrégeno e/ou progesterona, Reposicdo ou suplementacédo
hormonal na tireoide

Horménio do crescimento (GH), Estrogeno e/ou progesterona

Horménio do crescimento (GH), Estrogeno e/ou progesterona
N&o fez tratamento

Horménio do crescimento (GH), Estrogeno e/ou progesterona
Estrogeno e/ou progesterona, Reposicao ou suplementacéo
hormonal na tireoide

Horménio do crescimento (GH), Estrogeno e/ou progesterona,
Reposicdo ou suplementacdo hormonal na tireoide

Horménio do crescimento (GH), Estrogeno e/ou progesterona

Horménio do crescimento (GH)
Horménio do crescimento (GH), Estrogeno e/ou progesterona
(hormdnios femininos)

Horménio do crescimento (GH), Estrogeno e/ou progesterona
Estrogeno e/ou progesterona
Estrogeno e/ou progesterona

Estrogeno e/ou progesterona
Hormdnio do crescimento (GH), Reposicdo ou suplementacdo
hormonal na tireoide

Prética ou ndo atividade fisica
Esportes coletivos

Caminhada e/ou corrida e
danca

Caminhada e/ou corrida e
danca

Caminhada e/ou corrida e
ginastica

Caminhada e/ou corrida e ténis
(outros)

Caminhada e/ou corrida
Caminha e/ou corrida
Caminhada e/ou corrida e
ginastica

Atividades aquaticas

N&o pratica

N&o pratica

N&o pratica
N&o pratica
N&o pratica
N&o pratica
N&o pratica

N&o pratica

*a pessoa n&o respondeu & questio
Fonte: Elaborado pela autora

Duas (2) pessoas que ndo fazem e ndo fizeram a ingestdo de horménio praticam
atividade fisica, dado interessante, porque como mencionado a atividade fisica pode ser
promotora de condicdes de desenvolvimento em todos os aspectos e até mesmo influenciar na

estatura. Conforme Twisk (2001) a atividade fisica moderada promove aumento dos niveis
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circulantes do GH, desta forma, pode contribuir para melhores condi¢fes de vida a todas as
pessoas e inclusive as com ST.

Entre as pessoas ndo praticantes de atividade fisica que fazem ou fizeram
reposicdo de apenas um hormonio totaliza quatro (4) participantes, dessas trés (3) usam ou
usaram estrogeno e/ou progesterona e uma (1) utiliza ou utilizou GH. Apesar de uma (1) pessoa
ndo ter respondido essa questdo pode-se constatar que tanto as praticantes quando as nédo
praticantes de atividade fisica receberam tratamentos hormonais similares com exce¢do das
duas (2) pessoas que ndo fazem e ndo fizeram, desta forma, pode-se compreender que este
aspecto pode ndo ter influenciado na ado¢do de um estilo de vida ativo, contudo é importante
aprofundar esses dados, pois cada pessoa apresenta especificidades que devem ser respeitadas.

Nas participantes que moram em outros paises os tratamentos hormonais que
elas fazem ou fizeram podem ser visualizados no Quadro 20 a seguir:

Quadro 20: Tratamentos de reposi¢do hormonal das mulheres com ST residentes no exterior

Tratamentos de reposigio hormonal NUmero de pessoas
Horménio do crescimento (GH) 15
Estrogeno e/ou progesterona (hormonios femininos) 19
Reposicdo ou suplementacdo hormonal na tireoide (hipotireoidismo) 8
N&o fiz nenhum tratamento hormonal 0
Outros 0

Fonte: Elaborada pela autora

A reposicdo dos horménios femininos assim como nas participantes que moram
no Brasil também foi a op¢do mais selecionada, porque dezenove (19) pessoas informaram a
utilizacdo. Quinze (15) usam ou usaram GH, oito (8) participantes fazem ou fizeram reposicao
ou suplementacéo da tireoide. As alternativas ndo fiz tratamento hormonal e outros ndo foram
selecionadas.

O Quadro 21 a seguir apresenta de modo individualizado o(s) tratamento(s)

hormonal(is) realizados por cada participante residente no exterior
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Quadro 21: Tratamento(s) hormonal(is) realizados pelas mulheres com ST residentes no

Participantes
Participante 18
Participante 19

Participante 20
Participante 21
Participante 22
Participante 23

Participante 24
Participante 25
Participante 26
Participante 27

Participante 28
Participante 29

Participante 30

Participante 31
Participante 32
Participante 33
Participante 34
Participante 35
Participante 36
Participante 37

Participante 38
Participante 39

Participante 40
Participante 41

exterior

Tratamento(s) hormonal(is)

Horménio do crescimento (GH)
Hormonio do crescimento (GH), Estrégeno e/ou progesterona,
Reposicdo ou suplementagdo hormonal na tireoide

Hormonio do crescimento (GH), Estrogeno e/ou progesterona
Hormdnio do crescimento (GH), Estrégeno e/ou progesterona

Hormonio do crescimento (GH), Estrogeno e/ou progesterona
Horménio do crescimento (GH), Reposi¢do ou suplementacéo
hormonal na tireoide

Horménio do crescimento (GH), Estrégeno e/ou progesterona
Horménio do crescimento (GH), Estrogeno e/ou progesterona

Horménio do crescimento (GH)
Estrégeno e/ou progesterona, Reposicdo ou suplementacédo
hormonal na tireoide

Estrogeno e/ou progesterona

Hormonio do crescimento (GH), Estrégeno e/ou progesterona,
Reposicdo ou suplementacdo hormonal na tireoide

Hormonio do crescimento (GH), Estrégeno e/ou progesterona,
Reposicdo ou suplementacdo hormonal na tireoide

Horménio do crescimento (GH)

Estrogeno e/ou progesterona

Horménio do crescimento (GH), Estrégeno e/ou progesterona
Reposicdo ou suplementacdo hormonal na tireoide

Reposicao ou suplementacdo hormonal na tireoide

Estrogeno e/ou progesterona

Hormdnio do crescimento (GH), Reposic¢do ou suplementacdo
hormonal na tireoide

Horménio do crescimento (GH), Estrégeno e/ou progesterona,
Reposicdo ou suplementacdo hormonal na tireoide

Hormdnio do crescimento (GH), Reposic¢do ou suplementacdo
hormonal na tireoide

Estrogeno e/ou progesterona
Estr6geno e/ou progesterona

Fonte: Elaborada pela autora

Pratica ou ndo atividade fisica
Esportes coletivos

Badminton (Outros)

Caminhada e/ou corrida
Atividades aquaticas

Danca

Caminhada e/ou corrida
Atividades aquaticas
Atividades aquaticas
Ciclismo

Ginastica
Ciclismo

N&o pratica

N&o pratica
N&o pratica
N&o pratica
N&o pratica
N&o pratica
N&o pratica
N&o pratica

N&o pratica
N&o pratica

N&o pratica
N&o pratica
N&o pratica

Tanto as praticantes quanto as ndo praticantes de atividade fisica fazem e/ou

fizeram algum tratamento hormonal conforme as especificidades apresentadas. Dentre as nao

praticantes que fizeram a utilizacdo de apenas um tipo de horménio encontra-se quatro (4)

participantes que fazem ou fizeram apenas a reposi¢do de estrogeno e/ou progesterona, duas (2)

que fazem ou fizeram reposicdo ou suplementacdo da tireoide e uma (1) usa ou usou o0 GH, as

demais ndo praticantes fazem ou fizerem mais de um tratamento.

Em relacdo as pessoas fisicamente ativas duas (2) utilizaram somente 0 GH e

uma (1) fez ou faz a reposigdo de estrogeno e/ou progesterona, o restante das participantes usam
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ou usaram mais de um hormdnio. Portanto, o(s) tratamento(s) hormonal(is) para essas pessoas
ndo pode ser considerado aspecto influenciador na pratica de atividade fisica.

Questionadas em relacdo as condicdes fisicas e de salde tipicas da sindrome
buscou-se investigar a relacdao entre condigdes fisicas e de salde tipicas da ST, com a pratica
de atividade fisica, topico a ser abordado em seguida.

4.6 Caracteristicas fisicas e condicGes de salde tipicas da sindrome apresentadas pelas
participantes

As caracteristicas fisicas e condi¢es de saude tipicas da sindrome apresentadas
pelas participantes que moram no Brasil esta exibida no Quadro 22 a seguir:
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Quadro 22: Caracteristicas fisicas e condi¢Ges de saude tipicas da sindrome apresentadas

Participantes
Participante 1

Participante 2
Participante 3
Participante 4
Participante 5

Participante 6
Participante 7

Participante 8

Participante 9

Participante 10

Participante 11

Participante 12

Participante 13

Participante 14
Participante 15
Participante 16

Participante 17

pelas mulheres com ST residentes no Brasil

Caracteristicas fisicas e condicOes de salde tipicas da sindrome

apresentadas pelas participantes

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais secundarios*, Palato alto ou ogival.

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais secundarios,*Torax largo

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais secundarios,*Escoliose, Disfuncdes na tireoide **
Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais*, Palato alto ou ogival, Torax largo

Baixa estatura, Pescogo alado, Atraso ou hipodesenvolvimento
dos caracteres sexuais secundarios*, Térax largo

Baixa estatura

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais secundarios*, Térax largo

Baixa estatura, Pescogo alado (encurtamento do pescoco),
Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres sexuais
secundarios *, Palato alto ou ogival, Torax largo, Disfuncdes
na tireoide**

Baixa estatura, Pescoco alado, Atraso ou hipodesenvolvimento
dos caracteres sexuais secundarios*, Palato alto ou ogival,
Toérax largo, Disfunces na tireoide **

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais*, Escoliose, Torax largo, Disfunc@es na tireoide**
Baixa estatura, Pescoco alado, Atraso ou hipodesenvolvimento
dos caracteres sexuais secundarios,* Torax largo, Problemas
cardiovasculares, Anomalias renais

Baixa estatura, Pescoco alado, Atraso ou hipodesenvolvimento
dos caracteres sexuais secundarios*, Palato alto ou ogival,
Escoliose, Térax largo, Problemas cardiovasculares,
Anomalias renais

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais secundarios,* Palato alto ou ogival, Térax largo, sopro
cardiaco somente na infancia

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais secundarios,* Térax largo

Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres sexuais
secundarios™, Problemas cardiovasculares

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais secundarios *Torax largo

Baixa estatura, Pescoco alado, Atraso ou hipodesenvolvimento

dos caracteres sexuais secundarios, Palato alto ou ogival, Térax

largo, Disfuncdes na tireoide**

*mamas, pelos pubianos, axilares, dentre outras caracteristicas

Fonte: Elaborada pela autora

Pratica ou ndo atividade fisica

Esportes coletivos

Caminhada e/ou corrida e danca

Caminhada e/ou corrida e danca
Caminhada e/ou corrida e
ginastica

Caminhada e/ou corrida e ténis
(outros)

Caminhada e/ou corrida

Caminha e/ou corrida

Caminhada e/ou corrida e
ginastica

Atividades aquaticas

N&o pratica

N&o pratica

N&o pratica

N&o pratica
N&o pratica
N&o pratica

N&o pratica

N&o pratica

A maioria das pessoas com ST residentes no Brasil apresentam a baixa estatura

e atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres sexuais secundarios: dezesseis (16)

participantes assinalaram essas opc¢des e, assim, esse resultado esta em conformidade com a

literatura, pois Chvatal (2005) salienta que a baixa estatura ocorre entre 95 e 100% dos casos e
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pode ser definida como a altura abaixo do limite inferior da normalidade, ou seja, abaixo de
dois desvios-padrdo ou do percentil 322 (CHVATAL, 2005).

Outra caracteristica fisica exibida pelas participantes foi o térax largo, na medida
treze (13) pessoas apresentam, seis (6) expressam palato alto ou ogival. Pescoco alado é
caracteristico de cinco (5) participantes. Escoliose, problemas cardiovasculares, anomalias
renais sao apresentadas por trés (3) pessoas cada uma. Enquanto que disfuncbes na tireoide
foram assinaladas por quatro (4) participantes.

As caracteristicas mencionadas também se assemelham com as pesquisas de
Suzigan (2008), pois ela salienta que além da baixa estatura, outros distUrbios do crescimento
esquelético podem ser encontrados em pessoas com ST, como: pescogo curto (hipoplasiadas
vértebras cervicais), palato alto ou ogival, escoliose, térax largo e em escudo. A alternativa
outros foi selecionada por (2) duas pessoas.

No Quadro 23 a seguir constam as caracteristicas fisicas e condi¢fes de saude

tipicas da sindrome apresentadas por cada mulher com ST

22 S50 medidas estatisticas que nos dizem qual a percentagem da populagdo que tem um valor igual ou inferior,
assim, partindo do principio que uma crianga tem altura no percentil 3, significa que 3% das crian¢as saudaveis
com aquela idade tem altura igual ou inferior ao dessa crianca.
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Quadro 23: Caracteristicas fisicas e condicGes de salude tipicas da sindrome apresentadas
pelas residentes no Brasil de modo individualizado e a prética de atividade fisica

Participantes

Participante 1
Participante 2
Participante 3
Participante 4
Participante 5

Participante 6
Participante 7

Participante 8

Participante 9

Participante 10

Participante 11

Participante 12

Participante 13

Participante 14
Participante 15
Participante 16

Participante 17

*seios, pelos pubianos e axilares dentre outras caracteristicas

Caracteristicas fisica e condi¢Oes de saide tipicas da sindrome

apresentadas pelas participantes

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais secundarios*, Palato alto ou ogival.
Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres

sexuais secundarios,*Torax largo

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais secundarios,*Escoliose, Disfuncdes na tireoide **
Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais*, Palato alto ou ogival, Torax largo

Baixa estatura, Pescogo alado, Atraso ou hipodesenvolvimento
dos caracteres sexuais secundarios*, Térax largo

Baixa estatura

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais secundarios*, Térax largo

Baixa estatura, Pescogo alado (encurtamento do pescoco),
Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres sexuais
secundarios *, Palato alto ou ogival, Torax largo, Disfuncdes

na tireoide**

Baixa estatura, Pescoco alado, Atraso ou hipodesenvolvimento
dos caracteres sexuais secundarios*, Palato alto ou ogival,
Térax largo, DisfuncOes na tireoide **

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais*, Escoliose, Torax largo, Disfunc@es na tireoide**
Baixa estatura, Pescoco alado, Atraso ou hipodesenvolvimento
dos caracteres sexuais secundarios,* Torax largo, Problemas
cardiovasculares, Anomalias renais

Baixa estatura, Pescoco alado, Atraso ou hipodesenvolvimento
dos caracteres sexuais secundarios*, Palato alto ou ogival,
Escoliose, Térax largo, Problemas cardiovasculares,

Anomalias renais

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais secundarios,* Palato alto ou ogival, Térax largo, sopro

cardiaco somente na infancia

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais secundarios,* Térax largo

Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres sexuais
secundarios™, Problemas cardiovasculares

Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres

sexuais secundarios *Torax largo

Baixa estatura, Pescoco alado, Atraso ou hipodesenvolvimento
dos caracteres sexuais secundarios, Palato alto ou ogival, Térax

largo, Disfuncdes na tireoide**

**tireoidite de Hashimoto, hipertireoidismo
Fonte: Elaborado pela pesquisadora

Pratica ou ndo atividade fisica

Esportes coletivos

Caminhada e/ou corrida e danca

Caminhada e/ou corrida e danca
Caminhada e/ou corrida e
ginastica

Caminhada e/ou corrida e ténis
(outros)

Caminhada e/ou corrida

Caminha e/ou corrida

Caminhada e/ou corrida e
ginastica

Atividades aquaticas

N&o pratica

N&o pratica

N&o pratica

N&o pratica
N&o pratica
N&o pratica

N&o pratica

N&o pratica

Mediante a observacdo das caracteristicas fisicas e de salde percebe-se as

implicacdes da sindrome para essas pessoas ndo podem ser consideradas aspectos impeditivos

para um estilo de vida ativo. No entanto, € importante se observar as particularidades de cada

pessoa, pois cada uma possui peculiaridades independentemente da constituicdo genética, fisica

e/ou de saude serem similares, pois cada qual tem contexto historico e sociocultural e esses
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podem interferir na maneira de ser e agir perante a situacdo considerada similar.
Apresentadas as caracteristicas fisicas e condigdes de saude das pessoas com ST
residentes no Brasil, exibiremos as informacdes das participantes que moram em outros paises

no Quadro 24 a seguir:
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Quadro 24: Caracteristicas fisicas e condi¢Ges de saude tipicas da sindrome apresentadas
pelas participantes residentes no exterior

Participantes Caracteristicas fisica e condicdes de salde apresentadas pelas

pessoas com ST Prética ou ndo atividade fisica
Participante 18  Escoliose e torax largo Esportes coletivos
Participante 19 Baixa estatura, Térax largo e pescoco alado Badminton (Outros)

Participante 20  Pescogo alado, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Caminhada e/ou corrida
sexuais secundarios*, Escoliose, Disfunces na tireoide **

Participante 21 Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Atividades aquaticas
sexuais secundarios*, Escoliose

Participante 22 Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Danca
sexuais secundarios*, Disfuncdes na tiredide **

Participante 23 ~ Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Caminhada e/ou corrida
sexuais secundarios *, Torax largo

Participante 24  Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Atividades aquéticas
sexuais secundarios*, Térax largo, Problemas cardiovasculares

Participante 25 Baixa estatura, Palato alto ou ogival, Térax largo, Disfuncdes Atividades aquaticas
na tireoide**

Participante 26~ Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Ciclismo
sexuais secundarios* Palato alto ou ogival, Torax largo

Participante 27 Baixa estatura, Pescoco alado, Atraso ou falta de Ginastica
desenvolvimento dos caracteres sexuais secundarios*, Palato
alto ou ogival, Térax largo, Problemas cardiovasculares

Participante 28  Baixa estatura, Atraso ou falta de desenvolvimento dos Ciclismo
caracteres sexuais secundarios*, Pescoco alado, Palato alto ou
ogival, Térax largo

Participante 29 Disfuncbes na tireoide N&o pratica

Participante 30 Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Nao pratica
sexuais secundarios*, Palato alto ou ogival
Participante 31 Baixa estatura, Pescoco alado N&o pratica

Participante 32 Baixa estatura, Palato alto ou ogival, Pescoco alado, Problemas Nao pratica
cardiovasculares, hipertenséo

Participante 33 Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres N&o pratica
sexuais secundarios *, Torax largo, Disfun¢des na tireoide

Participante 34  Baixa estatura, Pescoco alado, Atraso ou hipodesenvolvimento N&o pratica
dos caracteres sexuais secundarios* Palato alto ou ogival, térax
largo, disfunc¢des na tireoide

Participante 35 Baixa estatura, Atraso ou falta de desenvolvimento dos N&o pratica
caracteres sexuais secundarios*, Problemas cardiovasculares
Participante 36 Baixa estatura, Atraso ou falta de desenvolvimento dos N&o pratica

caracteres sexuais secundarios™, Palato alto ou ogival,
Escoliose, Disfun¢des na tireoide **

Participante 37 Baixa estatura, Atraso ou falta de desenvolvimento dos N&o pratica
caracteres sexuais secundarios*, Disfuncdes na tireoide **
Participante 38 Baixa estatura N&o pratica

Participante 39 Baixa estatura, atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Nao pratica
sexuais*, Escoliose, Torax largo

Participante 40  Baixa estatura Né&o pratica
Participante 41  Baixa estatura, Atraso ou falta de desenvolvimento dos Né&o pratica
caracteres sexuais secundarios*, Pescogo alado, Palato alto ou
ogival

Fonte: Elaborado pela autora
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A caracteristica fisica mais assinalada também foi a baixa estatura mencionada por
vinte e uma (21) pessoas. O atraso ou ou hipodesenvolvimento dos caracteres sexuais
secundarios é incidente em quinze (15). Doze (12) participantes apresentam torax largo.

As disfungdes na tireoide sdo expressas por onze (11) pessoas. O palato alto ou
ogival é incidente em oito (8) pessoas, sete (7) tem pescoco curto ou alado, a escoliose é exibida
por cinco (5) participantes. Problemas cardiovasculares sdo apresentados por quatro (4)
pessoas, a op¢do outros foi assinalada por (2) duas. As anomalias renais foram selecionadas por
uma (1) pessoa e a alternativa ndo sei ndo foi assinalada.

Percebeu-se que as caracteristicas fisicas mais incidentes tanto das residentes no
Brasil quando no exterior foram as seguintes: a baixa estatura e o atraso ou
hipodesenvolvimento dos caracteres sexuais secundarios.

No quadro 25 a seguir estdo expostas as caracteristicas fisicas e condicdes de salde
tipicas da sindrome apresentada por cada participante residente no exterior
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Quadro 25: Caracteristicas fisicas e condi¢Ges de saude tipicas da sindrome apresentadas
pelas residentes no exterior de modo individualizado e a pratica de atividade fisica

Participantes Caracteristicas fisica e condicdes de salde apresentadas pelas

pessoas com ST Prética ou ndo atividade fisica
Participante 18  Escoliose e torax largo Esportes coletivos
Participante 19 Baixa estatura, Térax largo e pescoco alado Badminton (Outros)

Participante 20  Pescogo alado, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Caminhada e/ou corrida
sexuais secundarios*, Escoliose, Disfunces na tireoide **

Participante 21 Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Atividades aquaticas
sexuais secundarios*, Escoliose

Participante 22 Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Danca
sexuais secundarios*, Disfuncdes na tiredide **

Participante 23 ~ Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Caminhada e/ou corrida
sexuais secundarios *, Torax largo

Participante 24  Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Atividades aquéticas
sexuais secundarios*, Térax largo, Problemas cardiovasculares

Participante 25 Baixa estatura, Palato alto ou ogival, Térax largo, Disfuncdes Atividades aquaticas
na tireoide**

Participante 26~ Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Ciclismo
sexuais secundarios* Palato alto ou ogival, Torax largo

Participante 27 Baixa estatura, Pescoco alado, Atraso ou falta de Ginastica
desenvolvimento dos caracteres sexuais secundarios*, Palato
alto ou ogival, Térax largo, Problemas cardiovasculares

Participante 28  Baixa estatura, Atraso ou falta de desenvolvimento dos Ciclismo
caracteres sexuais secundarios*, Pescoco alado, Palato alto ou
ogival, Térax largo

Participante 29 Disfuncbes na tireoide N&o pratica

Participante 30 Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Nao pratica
sexuais secundarios*, Palato alto ou ogival
Participante 31 Baixa estatura, Pescoco alado N&o pratica

Participante 32 Baixa estatura, Palato alto ou ogival, Pescoco alado, Problemas Nao pratica
cardiovasculares, hipertenséo

Participante 33 Baixa estatura, Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres N&o pratica
sexuais secundarios *, Torax largo, Disfun¢des na tireoide

Participante 34  Baixa estatura, Pescoco alado, Atraso ou hipodesenvolvimento N&o pratica
dos caracteres sexuais secundarios* Palato alto ou ogival, térax
largo, disfunc¢des na tireoide

Participante 35 Baixa estatura, Atraso ou falta de desenvolvimento dos N&o pratica
caracteres sexuais secundarios*, Problemas cardiovasculares
Participante 36 Baixa estatura, Atraso ou falta de desenvolvimento dos N&o pratica

caracteres sexuais secundarios™, Palato alto ou ogival,
Escoliose, Disfun¢des na tireoide **

Participante 37 Baixa estatura, Atraso ou falta de desenvolvimento dos N&o pratica
caracteres sexuais secundarios*, Disfuncdes na tireoide **
Participante 38 Baixa estatura N&o pratica

Participante 39 Baixa estatura, atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres Nao pratica
sexuais*, Escoliose, Torax largo

Participante 40  Baixa estatura Né&o pratica
Participante 41  Baixa estatura, Atraso ou falta de desenvolvimento dos Né&o pratica
caracteres sexuais secundarios*, Pescogo alado, Palato alto ou
ogival

*seios, pelos pubianos e axilares dentre outras caracteristicas
**tireoidite de Hashimoto, hipertireoidismo
Fonte: Elaborada pela autora
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Observa-se que tanto as caracteristicas fisicas e condi¢Bes de salde apresentadas
pelas praticantes e ndo que residem no exterior sdo similares. Dentre as participantes que
apresentaram menor nimero de caracteristicas estdo trés (3) sedentarias, pois duas (2)
informaram a baixa estatura e uma (1) disfungdes na tireoide. E das pessoas fisicamente ativas,
uma (1) delas expos escoliose e térax largo.

A primeira vista, embora significativos e representativos de condi¢des declaradas
pelas participantes, em uma andlise mais aprofundada, os dados podem deixar transparecer
outras condices, tais como: o fato de uma participante ter declarado praticar atividade fisica,
embora, tenha declarado ter escoliose, pode pressupor uma certa instabilidade ou resposta
dubia.

No préximo topico seré abordado o conhecimento das implicacdes da sindrome na

pratica de atividade fisica.

4.7 O conhecimento da sindrome e de suas implicacdes na pratica de atividade fisica

Nesta pergunta as participantes deveriam escrever sobre a relacdo do conhecimento
da sindrome e se esse conhecimento interferiu ou ndo na préatica de atividade fisica. Desta

forma, no Quadro 26 a seguir as respostas podem ser visualizadas:
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Quadro 26: O conhecimento das implicacdes da sindrome na salde e a influéncia na prética

de atividade fisica das mulheres com ST residentes no Brasil

Participantes

Opinido da participante em relacdo ao conhecimento das implicacdes da sindrome na
salde e a influéncia na pratica de atividade fisica

Participante 1

Sim, afinal engordei com os hormdnios e a atividade fisica tem me ajudado.

Participante 2

Mais ou menos. Pretendo comecar a praticar atividades um dia, mas por hora ndo tenho
muito interesse.

Participante 3

Sim. Tenho interesse em praticar atividade fisica de forma mais estruturada, porém néo
tenho disponibilidade de tempo. Caminho aproximadamente 15 minutos de segunda a
sexta de manha até o trabalho, e a tarde aproximadamente 20 minutos até a faculdade.
Além disso, aos finais de semana, por aproximadamente 1 hora, pratico videogame de
danca.

Participante 4

Gosto muito de atividades fisicas, mas a falta de tempo e dinheiro para academia limitam
meu empenho, mas a orientagdo médica é de que se pratique!!!!

Participante 5

Sim, pois penso que a atividade fisica pode ser benéfica na melhora da minha qualidade
de vida.

Participante 6

Mais ou menos. Quando era adolescente praticava mais atividade fisica - natagdo, esteira,
andava. Atualmente, sem o incentivo dos meus pais ndo tenho tanta iniciativa. Apenas uso
a caminhada como meio de deslocamento e, recentemente, estive treinando volei e futsal
para uma competicdo interna dos jogos entre as graduacGes da area de salide da UFAM.
Porém, foi algo pontual.

Participante 7

Sim, pois a baixa estatura dificulta o controle do peso. Além das mais atividades fisicas
favoreceram o controle de problemas 6sseos como osteopenia e osteoporose.

Participante 8

N&o pratico.

Participante 9

Sim, por acreditar ser mais propensa a engordar

Participante 10

Sim. Foi por conta da escoliose que comecei a praticar atividade fisica. Minha médica me
explicou que minha postura vai melhorando a medida que fortaleco a musculatura,
principalmente do abddémen.

Participante 11

Sim, para um bom desenvolvimento do organismo e prevencdo de futuras doencas.

Participante 12

Sim eu estou ciente do que este Sindrome acarreta. Eu até fazia exercicio fisico sé na
escola, fazia e até gostava, entretanto, tive e tenho problemas nos joelhos que me impedem
de praticar desporto.

Participante 13

Sim, até mesmo por ser profissional da salde sei da importancia e beneficios das
atividades fisicas.

Participante 14

Sim, amo fazer o que faco. E a Sindrome ndo nos impede de nada. Vida absolutamente
normal.

Participante 15

Sim, para manter a satde funcionando melhor.

Participante 16

N&o. N&do me sinto em condic0es fisicas para pratica-las.

Participante 17

N&o. Pratico atividades fisicas independente da sindrome

Fonte: Elaborado pela autora

Percebeu-se que a maioria das participantes residentes no Brasil reconhecem a
importancia da préatica da atividade fisica cotidianamente, os principais aspectos respaldados
foram os beneficios na qualidade de vida, na salde mediante ao: controle de peso,
fortalecimento dos ossos e da musculatura, prevencdo de doengas. Também destaca-se que
algumas sedentérias pretendem engajarem-se em alguma atividade.

Uma das pessoas destacou a relacdo da pratica de atividade com a profissdo dela,
pois ela esta envolvida com a area da satde e tem conhecimento dos beneficios que a atividade
fisica pode proporcionar. Outra participante ressaltou o gosto pela préatica e que a sindrome néao
a impede, no entanto, destaca-se a necessidade da supervisdo e acompanhamento médico, bem

como de um profissional da educacdo fisica para que possiveis ddvidas possam ser sanadas e a
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pratica ser desenvolvida de acordo com as especificidades de cada um, e em consequéncia
favorecer a otimizacgdo das potencialidades.

Uma (1) das participantes salientou o decréscimo da pratica de atividade fisica no
decorrer da vida, porque na adolescéncia ela costuma ser mais ativa fisicamente em comparacéo
a fase adulta, também destacou a diminuicao do incentivo dos pais. Pode-se evidenciar que uma
(1) pessoa utiliza da caminhada como forma de deslocamento para o trabalho e para a faculdade.

Algumas pessoas ressaltaram que apesar do conhecimento das implicacdes da
sindrome na salde ndo praticam atividade devido a aspectos limitantes como o tempo e o
dinheiro. Tratando-se das participantes que moram em outros paises obtivemos vinte e duas
(22) respostas das vinte e quatro (24) participantes, as opinides delas podem ser visualizadas
no Quadro 27 a seguir:
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Quadro 27: Conhecimento das implicacdes da sindrome na salde e a influéncia na prética de

atividade fisica das mulheres com ST residentes em outros paises

Participantes

Opinido da participante em relagdo ao conhecimento das implicac6es da sindrome
na salde e a influéncia na pratica de atividade fisica

Participante 18

Si el conocimiento me es de ayuda

Participante 19

No, solo practico cuando siento bien fisicamente me siento bien realizo a veces
como modo de distraccion alguna caminata

Participante 20

Porque es importante para conservar mi salud

Participante 21

No, realizo actividad fisica independentemente del sindrome, la realiza
principalmente para el control del peso corporal

Participante 22

En realidad hago poca actividad fisica (no la g me gustaria por falta de tiempo)
Pero esto es independientemente del Sindrome.

Participante 23

Si, solo cuando pudo hacer conciencia de las consecuencias puede producir en su
salud la falta de actividad fisica

Participante 24

En las actividades fisicas me canso mucho

Participante 25

A hora son mis padres los que me aconsejan hacer el ejercicio pg es bueno para
todos y para mis huesos, mi coordinacion y mi concentracion tambien

Participante 26

Si por todas las enfermedades que puedo padecer como diabetes, colesterol y alta
presion

Participante 27

Si. Pero debo agregar que mi profesion tiene mucho que ver

Participante 28

Si, por escoliosis y aprender relaciones sociales

Participante 29

Si porque fue el consejo del medico.

Participante 30

Sl porque fue el consejo del medico

Participante 31

No practico actividad fisicas por la falta de tiempo. Pero he practicado volleyball,
Karate, modelaje y baile. En la escuela tomo clases de educacién fisica.

Participante 32

Si, porque reconocer las consecuencias que el sindrome puede tener en mi salud y
me parece que la actividad fisica puede prevenirlas

Participante 33

Si

Participante 34

Mis condiciones fisicas no me lo permiten debido ala escoliosis y mi problema de
elefantiasis

Participante 35

No, practicar actividades fisica a mi no me hace bien

Participante 36

Creo que la actividad fisica puede ayudar a muchos de los problemas de salud
derivados del sindrome, y es bueno hacer conciencia en las personas que lo
padecen.

Participante 37

Si, por que se que las mujeres con sindrome de Turner Somos mas propensas a
padecer obesidad.

Participante 38

No, practico por el momento actividad fisica, a consecuencia de una ruptura de
menisco

Participante 39

Si la actividad fisica puede dar una mejor calidad de vida

Participante 40

**

Participante 41

*%

**: ndo responderam a questéo
Fonte: Elaborado pela autora

A maioria das pessoas reconhece a importancia da atividade fisica devido a

propensdo por causa da ST ao desenvolvimento de problemas de salde dentre esses

mencionaram: a obesidade, escoliose, diabetes, colesterol, essas alteracbes mencionadas pelas

participantes estdo de acordo com Donaldson et al., (2003). Porém, uma (1) participante

informou que pratica atividade fisica independente da sindrome e os problemas que essa pode

acarretar na saude.

Também uma (1) participante ressaltou que a condicao de saide dela ndo permite

a pratica de atividade fisica, essa pessoa mencionou a escoliose e elefantiase, problemas de
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salde que estdo em conformidade com a literatura, porque Suzigan (2009) e Carvalho (2008)
destacam a propensédo das mulheres com ST a complica¢des na coluna e alteracdes circulatorias.

Duas (2) pessoas destacam que praticam em decorréncia do conselho médico,
uma (1) participante comentou que os pais aconselham a um estilo de vida ativo, na medida que
esse pode auxiliar na coordenacao, concentracdo e na saude éssea. Além da influéncia médica
e familiar na préatica uma (1) pessoa evidenciou as interacfes sociais e uma (1) destacou o
auxilio na qualidade de vida. Também deve-se ressaltar que uma (1) das participantes salientou
que a profissdo dela pode ter influéncia no estilo de vida ativo.

Mulheres com ST podem praticar atividade fisica, contudo, é importante a
supervisdao médica e do profissinal de Educacdo Fisica para que as peculiaridades possam ser
consideradas e o trabalho desenvolvido estar de acordo com as necessidades. A falta de
cuidados com a pratica pode acarretar prejuizos, como exemplo: uma mulher com ST e com
problemas cardiacos, na supervisdo da atividade é preciso considerar os batimentos cardiacos,
por isso a atividade ndo pode ser muito intensa e nem tdo lenta que ndo ultrapasse a presséo
arterial em repouso.

A atividade mais praticada pelas residentes no Brasil foi a caminhada e das
residentes no exterior foram as atividades aquaticas, ambas as atividades se forem praticadas
com a frequéncia recomendada, duracdo e intensidade de acordo com as individualidades
podem trazer beneficios fisicos, psicoldgicos, sociais e cognitivos. Nesta pesquisa observamos
gue a maioria das participantes citaram melhoras nos aspectos fisicos, pois destacaram a perda
de peso, melhora postural, fortalecimento da musculatura e auxilio na coordenacao.

Os dados demonstram que um namero reduzido de mulheres declararam ter alguma
deficiéncia, necessitando dos recursos dispensados pela area da educacgéo especial, tais como:
adaptacdo curricular e/ou de materiais na escola, adaptacdo de ambientes fisicos com
eliminacdo de barreiras arquitetdnicas, proteses, orteses, entre outros. Os dados, ao contrario,
sinalizaram que mesmo que ainda perdure uma certa dose de preconceito em relacdo a ST, as
condicdes de deficiéncia, classicamente a esta associadas, deixaram de merecer destaque. Pode-
se notar, que poucas mulheres,quer no Brasil, quer no exterior, mencionaram que as atuais
condicdes da ciéncia propiciaram condicdes de acesso a informacgdes que possibilitaram alem

dos esclarecimentos necessarios, melhorar a qualidade de vida.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

N&o obstante a relevancia do tema e de suas possiveis intercorréncias na Educacdo
Especial devido a possibilidade de deficiéncia intelectual e/ou auditiva, a busca por pesquisas
correlacionadas e de participantes a colaborar com depoimentos — fato esse que enriqueceria a
presente pesquisa- nédo teve o éxito esperado.

Quando entramos em contato com dois centros de pesquisas hospitalares do interior
paulista, referéncias no acompanhamento de mulheres com ST, bem como de grupos de estudo
sobre ST, nosso acesso ao banco de dados foi negado. Desta forma, a ideia original da pesquisa
que versava sobre o depoimento de mulheres com ST sobre as implicagdes e consequéncias em
sua qualidade de vida e bem-estar, como também implicacGes relacionadas a possiveis
condicdes de deficiéncia foi frustrante.

Acreditando na relevancia da tematica decidimos, entdo, mudar o foco da pesquisa
deixando esta de ter uma caracteristica pratica, de campo, passando a ser exclusivamente
virtual. Este modelo de pesquisa, na modalidade exploratéria, tem seu uso bastante intenso na
atualidade; a principal finalidade das pesquisas exploratorias sejam essas presenciais,
documentais e/ou virtuais se pauta pela formacdo de conceitos e ideias para imputar maior
visibilidade ao tema e aos dados obtidos. Justifica-se em funcdo do aparecimento de um novo
fendmeno ou quando os recursos esperados pelo investigador ndo sdo suficientes ou sdo
negados.

Mediante a dificuldade, decidimos realizar a pesquisa de modo virtual, por meio de
redes sociais como: sites de relacionamento, mensagem de multiplataforma e blogs. Essa forma
de coleta de dados ainda € recente, sendo necessario aprimora-14 de modo a evitar possiveis
equivocos, por isso este aspecto pode ser considerado limitador nesta pesquisa.

Com o procedimento virtual foi possivel conhecer um universo de mulheres com
ST quer no Brasil, quer no exterior, que por usa vez proporcionaram informacoes relevantes
para a pesquisa, representada pela natural adesdo ao chamado da pesquisadora.

A opcdo de realizar a pesquisa com pessoas residentes no exterior ocorreu pelo fato
de acreditarmos no potencial de enriquecimento dessa pesquisa, na medida que participaram
pessoas em condigdes fisicas similares; no entanto, elas vivem em paises diferentes o que
proporciona diversas formas de lidar com o mesmo fenbmeno, porque variam 0s contextos
socioculturais nos quais elas estdo inseridas.

Porém, o nimero de participantes de um mesmo pais no exterior também

corresponde a um pequeno nimero amostral, pois ndo nos preocupamos em restringir a um
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unico local, jA que nosso intuito ndo foi estabelecer comparativos, almejamos conhecer
diferentes realidades vivénciadas por pessoas em condicdes fisicamente similares.

Outra dificuldade desencadeada pela escolha da tematica deveu-se a escassa
bibliografia no Brasil. Os estudos encontrados e mencionados anteriormente, de certa forma,
ndo contemplam a especificidade desejada, ou seja, conhecer o papel e a relevancia da atividade
fisica para mulheres com ST. Os estudos vem basicamente da area médica abordando temas
que se fundamentam nessa area.

Outro fator limitante deveu-se a questdo da lingua, pois consultamos sites de
relacionamentos e encontramos mulheres com ST em varios paises em diferentes continentes.
Porém, execeto nos paises de lingua latina e portuguesa, ndo ouve devolutiva. Assim, a pesquisa
ficou restrita, tdo somente a esses dois universos.

Desta forma, respeitando as especificidades de cada participante e cada qual com
sua realidade, podemos notar que os dados, em grande parte a0 menos no que diz respeito a
literatura estrangeira, sinalizam: que a pratica da atividade fisica, no caso do Brasil ainda ndo
parece ndo fazer parte do cotidiano das mulheres com ST. Exceto pela caminhada, as
modalidades esportivas ndo foram totalmente incorporadas por essas mulheres como uma
necessidade para melhor qualidade de vida. Contraditoriamente, os dados revelaram que tanto
0 periodo da préatica quanto a frequéncia podem ser considerados expressivos, pois demonstra
que as praticantes estdo engajadas com pratica e estdo de acordo com as recomendacoes
propostas pelo Ministério da Saude.

Em relacdo aos motivos/ razdes para a praticar, as duas opcdes mais escolhidas
pelas mulheres com ST residentes no Brasil foram o interesse proprio e a recomendagdo médica,
das participantes que moram no exterior os itens mais assinalados foram os mesmos juntamente
com o controle de peso.

Tanto as praticantes quanto as ndo praticantes de atividade fisica fazem e/ou fizeram
algum tratamento hormonal conforme as especificidades apresentadas. Em relacdo as
caracteristicas fisicas e condi¢6es de saude das mulheres com ST residentes no Brasil constatou-
se que as mais incidentes foram a baixa estatura e atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres
sexuais secundarios, pois foi selecionado por dezesseis (16) mulheres. Os mesmos itens
também foram mais assinalados pelas residentes no exterior, a baixa estatura foi assinalada por
vinte e uma (21) e o atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres sexuais secundarios foi
selecionado por quinze (15) participantes respectivamente.

A partir dessas declaracdes em relacdo as caracterisitcas fisicas e condigdes de

salde, percebe-se que tanto para as mulheres com ST residentes no Brasil e no exterior podem
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ndo interferir na pratica de atividade fisica, na medida que tanto as pessoas que praticam quanto
as que ndo praticam apresentam condicdes similares nestes dois aspectos; neste sentido, pode-
se presupor que as implicacfes da sindrome ndo interferem ou exercem pouca influéncia na
pratica de atividade fisica.

Contudo, para que possamos evidentemente afirmar que as caracteristicas fisicas
e/ou clinicas da sindrome ndo interferem na prética de atividade fisica, seria necessario
aprofundar os dados; porém, para que esse aspecto aconteca faz-se necessario conhecer as
individualidades de cada participante, ideia tal a ser investigado em pesquias posteriores.

Outro ponto constatado pelos dados obtidos desta pesquisa foi a auséncia de
deficiéncia auditiva associada a ST. Muitas das mulheres respondentes declararam, como visto
anteriormente, terem concluido seu ciclo académico em tempo habil. Esta condi¢do observada
pelas declaragdes contraria em grande parte a norma da literatura que associa estas duas
condicdes, portanto, € promissor conhecer este universo em pesquisas posteriores para desvelar
ainda mais, aspectos da ST que permitam o entendimento deste complexo fendmeno.

Também deve-se destacar que a atividade fisica pode contribuir na qualidade de
vida de mulheres com ST, pois a maioria relacionou a pratica com a melhora de condicdes de
salde como: perda de peso, melhora postural, prevencdo de problemas provenientes da
sindrome (colesterol, osteoporose, problemas circulatorios). Neste sentido, percebe-se a
importancia dessa estar inserida no cotidiano dessas mulheres, por isso € impresindivel
incentivar a pratica no ambiente escolar para que possa ser incorporada no cotidiano, e em
consequéncia, repercutir em um estilo de vida mais ativo no futuro.

Cabe ressaltar que a qualidade de vida abrange inumeros fatores como:
psicoldgicos , sociais, econdmicos e a saude, esse aspecto teve enfoque na nossa pesquisa, pois
para avaliar todos seria necessario a utilizacdo de outros instrumentos. Mediante a caréncia de
pesquisas relacionando a atividade fisica na qualidade de vida de mulheres com ST espera-se

que esta possa contribuir para a difusdo da tematica e incentivar a producéo cientifica.
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7 GLOSSARIO

Alopecia: perda de cabelos, é consequéncia de alteragdes no foliculo piloso.

Citogenética: estudo dos cromossomos, de sua estrutura e sua heranca aplicado a prética da
genética médica

Corpusculo de Barr: encontrado em pessoas do sexo feminino, genotipo XX dos genes sexuais,
visivel nas células somaticas durante a intérfase. O corpusculo de barr é compensacao natural
para a dupla carga genética dos individuos femininos da espécie humana. Um dos cromossomos

X fica espiralizado, ou seja, inativo, fazendo com que s6 um dos alelos x se manifeste.

Cubitus Valgus: uma deformidade médica na qual o brago esta inclinado para fora do corpo a
um grau maior do que o normal, quando totalmente estendido. Um pequeno grau de cubitus

valgus (conhecido como o angulo de carga) é aceitavel e ocorre na populacédo em geral.

Disgenesia gonadal: A disgenesia gonadal é definida como a auséncia de celulas germinativas

em gobnadas, sendo o ovario substituido por fita fibrosa

Hipoplasia mandibular: a mandibula esta incompleta, ou seja, o término anatomico que se

refere a parte da mandibula inferior

hipogonadismo primario: Doenca na qual as gonadas (testiculos nos homens e ovarios nas
mulheres) ndo produzem quantidades adequadas de hormonios sexuais. Nas mulheres, o
hipogonadismo primario pode estar associado a ST e o hipogonadismo secundario é causado

por defeitos do hipotalamo ou da porcdo anterior da hipofise.

Hormonio foliculoestimulante (FSH): glicoproteina que regula o0 crescimento,

desenvolvimento, puberdade, reproducao e secrecéo de hormonios
Mamilos Hipoplasicos: mamilos pequenos

Micrognatia: deformacdo da mandibula inferior, que é menor do que o normal. Uma crianca

com micrognatia tem a mandibula inferior muito mais curta do que o resto do rosto.

Nevos pigmentados: uma anomalia de desenvolvimento. Apesar de sua grande frequéncia na
pele (quase todas as pessoas possuem um ou varios nevos cutaneos), € raro na mucosa bucal.

Podem existir ao nascer, mas geralmente, aparentemente durante a infancia.

Palato em ogiva: alto, atrésico descrito como fundo e estreito
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Pregas epicanticas: é a pele da pélpebra superior, que vai do nariz até a parte interna da

sobrancelha, cobrindo o canto interno do olho.
Ptose palpebral: queda da palpebra superior, podendo ser de origem congénita ou adquirida.

Pterygium colli: Presenga de tecido mole, pele e subcutaneo, na face de flexdo de uma ou mais

articulaces, incluindo desde uma interfalangica até o pescoco.

Sindrome da Hipoplasia do Coracdo Esquerdo: a maioria das estruturas no lado esquerdo do
coracao sdo muito pequenas e pouco desenvolvidas (hipoplasia) para fornecer o fluxo de sangue

suficiente para as necessidades do corpo.

Vitiligo: doenca caracterizada pela perda da coloracéo da pele
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APENCIDE |- Pequisas desenvolvidas no exterior relacionadas com a st e atividade fisica

Tendo em vista a necessaria busca por artigos cientificos que abordam a temética

desta presente pesquisa, efetuamos um levantamento nos respectivos portais e periddicos:

capes, Pub med, Scielo e Bireme. Resultados estdo expressos nos quadros 1 e 2,

respectivamente: os contelidos das pesquisas efetuadas no exterior e no Brasil. Ha de se

esclarecer que no caso das pesquisas estrangeiras optamos por manter a lingua original que

apresenta o conteldo mencionado.

Quadro 1: Pequisas desenvolvidas no exterior relacionadas com a st e atividade fisica

Titulo Autores Tipo de Ano de Pais da Local da Objetivo
estudo publicacdo | publicagdo | publicagéo
Visuospatia | CORNOLDI, C. | Artigo 2001 Itélia Journal Brain We analyze in detail the characteristics of the
| Working MARCONI, F. Cognitive. V: visuospatial deficit associated with Turner's
Memoryin | VECCHI, T. 46, Issues 1-2, | syndrome by presenting four young women with a
Turner's June-July 2001, | comprehensive battery of tasks designed to tap all
Syndrome p. 90-94 aspects of visuospatial working memory
Self-eteem DANIELEWIC | Artigo 2005 Estados Journal To determine whether psychological difficulties
evaluation Z,D. PISULA, Unidos Development were associated with Turner syndrome.
of girls of E. Behaviour
Turner Pediatrial, v: 16.
syndrome p. 50-63,
Measureme | DELGADO, J, Artigo 2008 Estados Journal Clinical | Were evaluated for obesity using the people with
nt of body A. TRAHMS, Unidos Genetical, v: 4. | Turner syndrome and skinfold measurements.
fatin M, C. p. 291-297.
Turner SYBERT, P, V.
syndrome
Physical DIANZENZA, Artigo 2011 Oceania American Evaluate the level of physical activity of women
activity in S., etal. Journal of with TS
women Preventive
with ST in Medicine
Oceania Volume 22,
Issue 3, p. 188—
199
Declared DIANZENZA, Artigo 2006 Oceania Endokrynol To learn the attitudes and opinions of girls with
attitudesof | S., etal. Diabetol Chor Turner's syndrome about physical education classes
girls with Przemiany and to determine the level of physical activity of
Turner's Materii Wieku those girls by applying the MVVPA (moderate-to-
syndrome Rozw, v. 2. p. vigorous physical activity) index.
towards 120-127.
physical
education
classes
Maturity DOWTHWAIT | Artigo 2006 Estados Journal of Bone | This study tests the hypotheses that (1) Tanner |
and related E. etal Unidos and Mineral and Tanner 11 girls comprise distinct maturational
differences Research [Zcohorts, exhibiting BMD differences that are not
in bone Volume 27, explained by age and body size alone; and (2)
mineral Issue 11, pages | within these distinct maturational cohorts, BMD is
density 2298-2305, higher in gymnasts than non-gymnasts, independent
activity November 2012 | of age and body size
(BDM):
Turner |
versus |1
gymnasts
and non-
gymnasts
Versus
Indices of ELLIOTT, K, Artigo 1998 Estados Journal Child The present study explored the utility of manual
Laterality T. WATKINS, Unidos Neuropsycholog | laterality in predicting verbal and visual-spatial
in Turner M, J y, Volume 4, functioning and educational placement among girls
Syndrome and adolescents with Turner syndrome (TS).
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Issue 2, p. 131-
143.

Impaired
body
balance,
fine motor
function
and hearing
in women
with Turner
syndrome

El-
MANSOURY,
M., etal

Artigo

2009

Suécia

Clin Endocrinol
V. 71,
p. 273-278

The aim was to study whether fine motor function
(FM) and body balance (BB) were impaired and
related to genotype, fractures, metabolic variables
and hearing.

Muscle
fiber
compositio
nand
capillary
density in
Turner
syndrome:
evidence of
increased
muscle
fiber size
related to
insulin
resistance.

GRAVHOLT,
C,H., etal

Artigo

2001

Dinamarca

Diabetes Care,
V. 24, p. 1668-
1673.

To assess muscle fiber composition and capillary
density in Turner syndrome, a condition linked with
insulin resistance and increased frequency of type 2
diabetes, and link these findings with insulin
sensitivity and physical fitness.

Physical
Fitness of
Schoolgirls
With
Turner
Syndrome

KATARZANA,
M.
TOMASZEWS
Kl, P.
STUPNICKI,
R.

Artigo

2013

Pol6nia

Pediatrica
Exercise
Science, v.2,
p.27-42

To assess physical fitness of girls with Turner
syndrome (TS) and to determine the relative
contributions of age, body height, and body mass to
performance in fitness tests

Birth
weight and
motor
developme
nt of
infants with
Turner's
syndrome

KRAWCZYNS
KI M.

Artigo

1979

Pol6nia

Endokrynol
Polonia, v 2, p.
575-582.

There were analysed 61 cases of Turner's syndrome

Ocular
motor
indicators
of
executive
dysfunction
in fragile X
and Turner
syndromes

LASKER, G, A.

MAZZOCCO,
M, M. ZEE, §,
D.

Artigo

2006

Estados
Unidos

Journal Brain
Coghnitive, v.
63, p. 203-220.

We used ocular motor paradigms to examine
evidence that disruption to different neurological
pathways underlies these disorders associated with
executive function and visual spatial deficits

Physical
Recreation
of Women
with Turner
Syndrome

LES-
STAROWICZ,
JEZ, W, Z.

Artigo

2005

Pol6nia

Sexuality and
Disability
September
2005, Volume
23, Issue 3, pp
155-160
Periddico Capes

Evaluation of women with Turner Syndrome in
Poland

Can spatial
deficits in
turner's
syndrome
be
explained
by focal
CNS
dysfunction
or atypical
speech
lateralizatio
n?

MCGLONE, J

Artigo

2008

Inglaterra

J Clinical Exp
Neuropsychol.
V. 7,p.375-
394,

The spatial impairments of Turner's Syndrome were
examined by administering perceptual,
constructional, and nonverbal memory tasks

Skeletal
size and
bone

mineral

NAERAA, W,
R., etal

Artigo

1991

Estados
Unidos

Clinical
Investigations
Calcified Tissue
International

Bone mineral content (BMC), bone mineral
density, and metacarpal dimensions were studied in
50 women with Turner's syndrome aged 21-45
years in relation to karyotype, estrogen treatment,
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content in March 1991, physical fitness, and biochemical markers of bone
Turner's Volume 49, turnover

syndrome: Issue 2, pp 77-

Relation to 83

karyotype,

estrogen

treatment,

physical

fitness, and

bone

turnover

Movement NIJHUIS- VAN | Artigo 2004 Estados Motor Control. Examinar se a diminuicéo na velocidade de

speed of DER, S., etat Unidos V.7, p.111. movimento em meninas com ST é causada por uma
the decline 23p. reducéo da capacidade de planeamento ou por mais
in girls problema execucdo motora periférica

with Turner

syndrome:

A problem

Planning

Engine

Start or

muscle?

Slow motor | NIJHUIS- VAN | Artigo 2003 Holanda Developmental Examined the relationship between decreased
performanc | DER, S., etat Medicine & speed-accuracy trade-off and increased neuromotor
eingirls Child noise in girls with Turner Syndrome (TS).

with Turner Neurology /

Syndrome V.10 p. 685-690

is not

related to

increased

neuromotor

noise.

Motor NIJHUIS- VAN | Artigo 2000 Holanda Cortex. Volume | Examined whether these girls have impaired motor
performanc | DER, S., etal 31, p. 109-118 ability and a specific pattern of motor impairment.
ein

girls with

Turner

syndrome

Patterns of TEMPLE, M, Artigo 1995 Reino Pediatric Patterns of spatial functioning in turner's

spatial C.CARNEY, Unido Neurology syndrome

functioning | R, A. V. 15,p. 317-

in turner's 322

syndrome

Changes in ROSS, L, J. Artigo 1996 Estados Journal This paper presents results from a study of task
the KUSHNER, H. Unidos Pediatrics, V. performance on a variety of spatial tasks in 9—-11
developme ROELTGEN, P, 84/ p.678-682 year-old children with Turner's Syndrome (T.S.),
nt of motor | D. divided into those with genotype 45XO and those
function in with Mixed genotypes, including isochromosomes
Girls with of X and mosaicism.

Turner

syndrome.

Gross and SALBENBLAT | Artigo 1989 Estados Journal Neuromuscular deficits have been described in
fine motor TJA., etal Unidos Neurolical 47,XXY and 47,XYY boys, but gross and fine motor
developme Beauvoir, V. development of girls with sex chromosome

nt in 45,X 27, p. 329-338 aneuploidy has not been extensively studied

and

47 XXX

girls.

Areview of | SANDEN, N, Artigo 2003 Holanda Infant and Child | Reviewed the literature on Turner Syndrome (TS)
neuropsych | G, W, M. Development from 1962 until March 2003 with respect to the
ological ELING, M, T, Inf. Child Dev. following questions: Is there a consistent pattern of
and motor A P v.13 p. 267-277 | cognitive and/or motor dysfunction in TS girls and
studiesin if so, is there an explanation for the disturbance?
Turner

Syndrome.

An SMITS- Artigo 2003 Holanda Jounal Clinical To identify possible kinematic variables that
Exploratory | ENGELSMAN. Endocrinol characterize the movement patterns utilized by this
Study of Etal Metabolical, v. group of children in achieving their optimal

the 98, p. 120-129 performance

Kinematics

of Girls

with Turner

Syndrome
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ina Visuo-
motor Task

Skeletal
muscle
abnormaliti
esingirls
and
adolescents
with Turner
syndrome.

WELLS GD., et
al

Artigo

2013

Canada

Was to compare muscle metabolism of patients with
TS vs HC subjects before and after exercise using
exercise testing, magnetic resonance imaging, and
magnetic resonance spectroscopy techniques
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Quadro 2: Pesquisas produzidos no Brasil relacionadas & ST e atividade fisica

especifica para predicdo
de composigéo corporal
na sindrome de Turner

Endocrinologia
e Metabologia
v.54. p. 70-83.

Titulo Autores Tipo de Ano de Local da Objetivo
estudo publicacdo | publicacdo

Sindrome de Turner: Baldin, D, A. Artigo 2006 Rev. bras. Avaliar medidas antropométricas e de composicao
Caracteristicas Fisicas Duarte, E. Educ. Fis. Esp., | corporal, através de bioimpedancia e dobras cutaneas
e consideracdes na Sé&o Paulo, de mulheres com ST
elaboracéo de um v.20, p.221-34
programa de atividade
fisica
Composicdo e Baldin, D, A. Tese 2009 Revista de Avaliar medidas de composigao e proporcdes corporais
propor¢des corporais em Ciéncia Médica, | em mulheres adultas jovens com sindrome de Turner (ST)
pacientes com sindrome Campinas, v. tratadas ou ndo com rhGH e comparar a um grupo de
de Turner com e sem 10, p. 157-165. mulheres saudaveis da mesma faixa etaria
tratamento com
horménio de
crescimento em relagdo a
um grupo de mulheres
normais
Proporgdes Corporais Baldin, D, A. et | Artigo 2005 Arquivo Auvaliar as propor¢des corporais de pacientes com sindrome
em Um Grupo de al Brasileiros de de Turner (ST) ndo tratadas com hormdnio de crescimento
Pacientes Brasileiras Endocrinologia
Com indrome de Turner e

Metababologia.

vol.49, p. 529-

535
Estudo transversal das Baldin, D, A. Dissertag | 2004 Curso de Pos- Avaliar a composi¢ao e as proporgdes corporais de um
proporgdes e da do graduacdo em grupo de pacientes brasileiras com sindrome de Turner
composicéo corporais de Salde da (ST) e comparar com os dados dinamarqueses de Gravholt
pacientes brasileiras com Crianga e do e Naeraa (1997)
sindrome de Turner. adolescente da

Faculdade de

Ciéncias

Meédicas da

Universidade

Estadual de

Campinas.
Uma equacao de Guedes, D, A. Artigo 2010 Arquivos Desenvolver e validar uma equagéo de analise por
bioimpedanciometria etal Brasileiros de bioimpedanciometria especifica para estimar massa

magra na ST
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APENDICE III

UVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
u-Fm-* ‘1_ Centro de educacéo de Ciéncias Humanas
=1 Programa de Pds-Graduagdo em Educacgdo Especial
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

Eu, Anne Caroline Duarte, estudante do Programa de Pds-Graduacdo em
Educacdo Especial da Universidade Federal de Sdo Carlos — UFSCar convida vocé responsavel
pela tutelada o a participar da pesquisa: “Atividade fisica e pessoas com sindrome de
Turner” orientada pela Profe. Dra. Fatima Elisabeth Denari.

A atividade fisica pode ser um aspecto importante na vida de todas as pessoas,
inclusive na das com sindrome de Turner, pois com base nas pesquisas cientificas e a literatura
da é&rea da Educacdo Especial os beneficios dessa envolvem os aspectos fisicos, cognitivos e
sociais. A proposta dessa pesquisa € investigar junto as mulheres com sindrome de Turner, de
que forma a atividade fisica pode auxiliar na qualidade de vida.

Vocé foi escolhida de maneira aleatoria, pois cumpre os critérios de incluséo
dessa pesquisa, ou seja, pessoas com sindrome de Turner, portanto, ndo participaram dessa
pesquisa pessoas que ndo aceitarem participar voluntariamente mediante a leitura e assinatura
do TCLE. Além desses também néo participardo as pessoas com outras sindromes e que nao
assinarem o termo de assentimento. Primeiro vocé serd convidado a responder a um
questionario com oito perguntas, dessas sete (7) sdo fechadas, ou seja, vocé assinala a resposta
que considerar mais apropriada e uma questdo vocé devera discorrer sobre a questdo. As
perguntas ndo serdo invasivas a intimidade dos participantes, entretanto, esclareco que a
participacdo na pesquisa pode gerar estresse e desconforto como resultado da exposicdo de
lembrancas de fatos ocorridos. Por isso, 0s participantes terdo garantidas pausas nas entrevistas,
a liberdade de ndo responder as perguntas quando a considerarem constrangedoras, podendo
interromper a entrevista a qualquer momento. Serdo retomados nessa situacdo o0s objetivos a
que esse trabalho se propde e os possiveis beneficios que a pesquisa possa trazer. Em caso de
encerramento das entrevistas por qualquer fator descrito acima, a pesquisadora ira orienta-la e
encaminhé-la para profissionais especialistas e servicos disponiveis, se necessario, visando o
bem-estar de todos os participantes.

Sua participacdo nessa pesquisa auxiliara na obtencdo de dados que poderdo ser
utilizados para fins cientificos, proporcionando maiores informacgoes e discussdes que poderao
trazer beneficios para a area da Educacdo Especial, para a construcdo de novos conhecimentos.
A pesquisadora realizara 0 acompanhamento de todos os procedimentos e atividades
desenvolvidas durante o trabalho.

Vocé participara de forma voluntaria e ndo havera compensacdo em dinheiro
pela sua participacdo. VVocé serd esclarecido(a) em qualquer aspecto que desejar e estara livre
para participar ou recusar-se. Para participar desta pesquisa, Vocé devera assinar esse termo de
consentimento. Podera retirar o consentimento ou interromper a sua participacdo e/ou da sua
filha e/ou tutelada a qualquer momento, sem prejuizos ou para seu tratamento e/ou
acompanhamento (se precisar).

Todas as informacBes obtidas através da pesquisa serdo confidenciais, sendo
assegurado o sigilo sobre sua participacdo em todas as etapas do estudo. Caso haja mencédo a
nomes, a eles serdo atribuidas letras, com garantia de anonimato nos resultados e publicacdes,
impossibilitando sua identificagéo.
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Vocé recebera uma via deste termo, rubricada em todas as paginas por vocé e
pelo pesquisador, onde consta o telefone e o endereco do pesquisador principal. Vocé podera
tirar suas davidas sobre o projeto e sua participagdo agora ou a qualquer momento.

Se vocé tiver qualquer problema ou divida durante a sua participacdo na
pesquisa poderd comunicar-se pela pesquisadora pelo telefone (45)9998-0737. Caso vocé
concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste documento, que possui duas vias,
sendo uma delas sua, e a outra, do pesquisador responsavel / coordenador da pesquisa. Seguem
os telefones e o endereco institucional do pesquisador responsavel e do Comité de Etica em
Pesquisa — CEP, onde vocé podera tirar suas davidas sobre o projeto e sua participacdo nele,
agora ou a qualquer momento.

Contatos do pesquisador responsavel:

DECLARACAO

Eu, RG ,
Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios da pesquisa proposta pela mestranda Anne
Caroline Duarte, junto ao Programa de Pos-Graduacdo em Educacao Especial da Universidade
Federal e Sdo Carlos e, autorizo a realizacdo das entrevistas. A pesquisadora informou-me que
0 projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar, que
funciona na Pré-Reitoria de Pesquisa da Universidade Federal de S&o Carlos, localizada na
rodovia Washington Luiz, Km 235, Caixa Postal 676, CEP. 13.565-905, S&o Carlos, SP, Brasil.
Fone (16) 3351 8110.

Endereco eletrénico: cephumanos@ufscar.br

Pesquisador responsavel: Anne Caroline Duarte

Avenida: Professor Augusto Luiz, Vila Marina 289, Sdo Carlos— SP

Contato: (045) 9998-0737 e-mail: annecaroline91 @hotmail.com
Séo Carlos, de 2016.
Nome do pesquisador Assinatura do Pesquisador

Nome do participante Assinatura do participante


mailto:annecaroline91@hotmail.com
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APENDICE IV

UVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
u-Fm-—* ‘1_ Centro de educacgéo de Ciéncias Humanas
=1 Programa de Educacéo Especial em Educacgédo Especial
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

Yo, Anne Caroline Duarte, estudiante del Programa de Graduados en Educacion
Especial, Universidad Federal de San Carlos - UFSCar invita a usted responsable de la sala para
participar en el estudio: "La actividad fisica y las personas con sindrome de Turner", dirigida
por el profesor .. Dra. Fatima Elisabeth Denari.

La actividad fisica puede ser un aspecto importante en la vida de todas las
personas, incluso en el con el sindrome de Turner porque se basa en la investigacién cientifica
y el campo de la literatura de educacion especial de los beneficios de la participacion de la
fisica, cognitiva y social. El propdsito de esta investigacion es investigar con las mujeres con
sindrome de Turner, como la actividad fisica puede ayudar a la calidad de vida.

Que fueron elegidos al azar, ya que cumple con los criterios de inclusion en este
estudio, es decir, las personas con el sindrome de Turner, por lo tanto, no participaron en esta
encuesta las personas que no aceptan voluntariamente participan mediante la lectura y firma del
consentimiento informado. Ademas de estos también no asiste a las personas con otros
sindromes y que no firmar el formulario de consentimiento. Primero se le pedira que conteste
un cuestionario con ocho preguntas, estos siete (7) estan cerradas, es decir, se comprueba la
respuesta que considere apropiado y una pregunta que debe tratar el caso. Las preguntas no son
intrusivos para la intimidad de los participantes, sin embargo, aclarar que la participacion en la
investigacion puede crear estrés y malestar como resultado de la exposicion de los recuerdos
hechos. Asi que rompe los participantes se han garantizado las entrevistas, la libertad de no
contestar preguntas cuando consideran embarazoso y puede detener la entrevista en cualquier
momento. Sera retomado en esta situacion los objetivos para los cuales se propone este trabajo
y los beneficios potenciales que puede aportar la investigacion. En caso de cierre de las
entrevistas realizadas por cualquier otro factor se ha descrito anteriormente, el investigador va
a guiarla y lo remitira a los expertos disponibles y los servicios profesionales, si es necesario,
para el bienestar de todos los participantes.

Su participacion en esta encuesta ayudara en la obtencion de datos que pueden
ser utilizados para fines cientificos, proporcionando mas informacion y discusiones que traera
beneficios para el area de Educacidn Especial para la construccion de nuevos conocimientos.
El investigador va a llevar a cabo el seguimiento de todos los procedimientos y actividades
durante el trabajo.

Va a participar en forma voluntaria y sin compensacion en efectivo por su
participacion. Se le aclar6 (a) en la forma que desee y estar libre de unirse o rechazar. Para
participar en este estudio, debe firmar este formulario de consentimiento. Usted puede retirar
su consentimiento o suspender su participacion y / o de su hijo y / o pupilo en cualquier
momento, sin pérdida o tratamiento y / 0 monitoreo (si lo hay).

Toda la informacidn obtenida a través de la encuesta sera confidencial, y aseguro
a la confidencialidad de su participacion en todas las fases del estudio. Si hay mencion de
marcas, las cartas que seran otorgados, con la garantia del anonimato de los resultados y las
publicaciones, por lo que es imposible de identificar.
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Usted recibird una copia de este término, rubricado en cada pagina por usted y
el investigador, que esta en el nimero de teléfono y la direccion del investigador principal.
Usted puede conseguir sus preguntas sobre el proyecto y su participacién ahora o en cualquier
momento.

Si usted tiene algin problema o preguntas durante su participacion en el estudio
pueden comunicarse por el investigador por teléfono (45) desde 9998 hasta 0737. Si acepta
participar en esta investigacion, firmar el final de este documento, que tiene dos vias, una de
ellas la suya, y la otra, el coordinador investigador / investigacion responsable. A raiz de los
teléfonos y la direccion institucional del investigador principal y el Comité de Etica - CEP,
donde se puede obtener a sus preguntas sobre el proyecto y su participacion en ella, ahora o en
cualquier momento.

Declaro que entiendo los objetivos, riesgos y beneficios de la investigacion
propuesta por el estudiante graduado Anne Caroline Duarte, con la educacién especial en el
Programa de Graduados de la Universidad Federal de Sdo Carlos y autorizo y las entrevistas.
El investigador me informé que el proyecto fue aprobado por el Comité de Etica de
Investigacion Humana de los seres UFSCar que trabaja en Pre-Decano de la Universidad
Federal de San Carlos, ubicado en la autopista Washington Luiz, Km 235, PO Box 676, CEP.
13565-905, Sao Carlos, SP, Brasil. Teléfono (16) 3351 8110.

E-mail: cephumanos@ufscar.br

Investigador reponsable: Anne Caroline Duarte
Avenida: Profesor Augusto Luiz, Vila Marina 289, San Carlos-SP
Contacto: (045) 9998-0737 e-mail: annecaroline91@hotmail.com
San Carlos, de 2016.

Investigador Nombre firma de investigacion

El nombre del participante Firma participante



APENDICE V
QUESTIONARIO NO IDIOMA PORTUGUES

Modelo no Google Forms disponivel em: https://docs.google.com/forms/d/1Y --
ILbMcsFkrigd5nVMCY SSQtpHUXS5Y Gsr6Bh51k8GM/viewform?usp=send_form

¢ UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
. CENTRO DE EDUCAGAO E CIENCIAS HUMANAS
uFF‘I"rﬂ' PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM EDUCAGAO
ESPECIAL

1. Perfil do Entrevistado

Local (cidade, estado, pais):
Idade:
Ocupagao profissional

Cariatipo:
Ex: 45X, 46XX etc

2. Assinale as atividades fisicas que pratica:

Mao pratico (vocé ira para a Questio 5)

Pratico as seguintes atividades:

Atividades aguaticas (natacao, hidroginastica etc)
Caminhada efou corrida

Ciclismo

Danca (danca de saldo, balé, academia etc)
Ginastica (academia, ao ar livre etc)

Lutas (Boxe, Judd, Karaté, Taskwondo etc)

Espories coletivos (Futebol, Basquete, Handebol etc)

Cutros:
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3. Sobre essas atividades que vocé pratica:

3.1. Ha quanto tempo vocé as pratica?
Ex: futebol: 1 ano, caminhada: desde 2012

3.2. Com que frequéncia?
Ex: natacdo: 3 vezes por semana, corrida: todos os dias

3.3. Qual a duragéo delas?
Ex: ciclismo: 40 minutos, Judd: 1 hora

3.4. Onde vocé pratica essas atividades fisicas?
Ex: em casa, em pargues, dreas de lazer

4. Quais os seus motivos/razdes para praticar atividades fisicas?

Néo sei

Interesse praprio

Satisfacdo com a pratica (bem-estar fisico e mental)
Controle de pese corporal

Reducdo do estresse

Recomendagdo médica

Fatores estéticos e de autoestima

Qutros:
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5. Quais os seus motivos/razdes que impedem/impediriam a pratica de atividades
fisicas:

Desinteresse

Timidez, inseguranca

Falta de motivacdo propria e/ou falta de incentive de outras pessoas

Falta de energia (mental, fisica)

Falta de pessoas com quem praticar (ex: ndo ha ninguém com quem jogar futebol)
Falta de tempo efou dinheiro

Falta de estrutura fisica adequada (ex: ndo ha piscinas para praticar natacdo)

Caréncia de acompanhamento de profissionais (ex: ndo ha um professor para praticar judd; n&o ha um personal trainer para
auxiliar em determinados exercicios)

Falta de conhecimentos sobre como praticar a atividade desejada
Condices fisicas e de saude oriundas da sindrome (ex: baixa estatura, osteoporose etc)

Problemas de saide (ndo relacionados a sindrome)

Qutros:

6. Quais tratamentos de reposigdao hormonal vocé faz ou ja fez?

Méo fiz nenhum tratamento hormonal

Hormdnio do crescimento (GH)

Estrogeno e/ou progesterona (hormonios femininos)

Reposicio ou suplementacéo hermonal na tirecide (hipotirecidismo)

Outros:

7. Quais caracteristicas fisicas (e condi¢des de saude) tipicas da sindrome vocé
apresenta?

Nao sei

Baixa estatura

Pescoco alade (encurtamento do pescoco)

Atraso ou hipodesenvolvimento dos caracteres sexuais secundarios (seios e pélos pubianos e auxiliares)
Palato alto ou ogival

Escoliose

Torax largo

Problemas cardiovasculares

Anomalias renais (funcionamento comprometido do rim)

Disfuncdes na tirecide (tirecidite de Hashimoto, hipertireoidismo)

QOutros:
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8. Vocé, ciente das consequéncias que a sindrome acarreta na sua saude, esta
mais propensa a praticar atividades fisicas? Por que?*

*Exemplos de possiveis respostas: Sim, pois reconheco as consequéncias que a sindrome pode causar na minha satde e acho
que a atividade fizica pode preveni-las. | N&o, pois reconheco as consequéncias que a sindrome pode causar na minha satide e
acho que a atividade fisica pode agrava-las. | Sim, pois essa foi a orientacdo medica. | Nao. Pratico atividades fisicas
independente da sindrome.
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APENCIDE VI
QUESTIONARIO NO IDIOMA ESPANHOL

Modelo no Google Forms disponivel em:
https://docs.google.com/forms/d/1LfsH2Xs8g037yFNw3c2wDEcic7H1bLhvQQOBhBXxIfgA/
viewform?usp=send_form

© UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
U'FE:{."T CENTRO DE EDUCAGAO E CIENCIAS HUMANAS
=11 PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO
ESPECIAL

1. Perfil do Entrevistado

Local (cidade, estado, pais):

Idade:

Ocupagéao profissional

Cariotipo:
Ex: 45X, 46XX etc

2. Senala las actividades fisicas que haces

Mo pratico (usted vaya a la pregunta 5)

Practico las siguientes:

Las actividades acuaticas (natacion, aerdbic acuatico, etc)
Un paseo o un trote

Ciclismo

Dancing (bailes de saldn, ballet, gimnasia, etc)

Gimnasia (gym, al aire libre)

Luchas (boxeo, judo, karate, el tackwondo, etc)

Los deportes de equipo (fitbel, balencesto, balonmano, etc)

Qutros:
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3. Sobre estas actividades que haces:

3.1. Cuanto tiempo la practicas
por ejemplo, el fitbol: un afio, un paseo: desde 2012

3.2. ;Con qué frecuencia ?
Ex: por ejemplo, la natacion: 3 veces por semana

3.3. ;Cual es la duracion de ellas
Ejemplos: ciclismo: 40 minutos, Judo: 1 hora

3.4. ;Donde las practicas?
Ejemplo: en casa, en los parques, areas recreativas

4. ;Cuales son sus motivos/razones para hacer actividades fisicas?

No sé

Elinterés propio

La satisfaccidn con |a practica (fisica y el bienestar mental)
Control del peso corporal

La reduccidn del estrés

El consejo médico

Factores estéticos y autoestima

Outros:



5. ¢Cuales son sus motivos/ razones que impiden la practica de la actividad
fisica:?

el

n

El desinterés

La timidez, la inseguridad

La falta de motivacian y/ o la falta adecuada de animo de los demas

La falta de energia (mental. fisica)

La falta de gente que practica (por ejemplo, no hay nadie para jugar al flitbol)

La falta de tiempo y/o dinero

Falta de estructura fisica adecuada (es decir, no hay piscinas para la natacion)

La falta de supervision profesional (por ejemplo, no hay maestro para practicar judo, no hay un entrenador personal para ayudar
ciertos ejercicios)

La falta de conocimiento sobre la forma de practicar la actividad deseada

Las condiciones fisicas y de salud derivados de la sindrome (por ejemplo, baja estatura, la osteoporosis, etc.)
Los problemas de salud (no relacionadas con el sindrome)

Outros:

6. ¢ Qué tratamientos de reemplazo hormonal haces o hiciste?

Mo hice ningun tratamiento hormonal

La hormona del crecimiento (GH)

El estrdgeno y/o progesterona (hormonas femeninas)

El reemplazo o la suplementacion de la hormona tiroidea (hipotiroidismo)

Qutros:

7. ¢ Qué caracteristicas fisicas (y las condiciones de salud) tipicas del sindrome
presentas?

Mo sé

Baja estatura

Cuelle alado (acortamiento del cuello)

Retraso o falta de desarrollo de los caracteres sexuales secundarios (senos y vello pubico y auxiliar)
Paladar elevado ojival

Escoliosis

Pecho ancho

Problemas cardiovasculares

Anomalias renales (insuficiencia renal)

Disfunciones en la tiroides (tiroiditis de Hashimoto, hipertiroidismo)

Qutros:
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8. Tu, consciente de las consecuencias que el sindrome provoca en tu salud, es
mas propensa a practicar actividades fisicas? ;Por qué? *

*Ejemplos de posibles respuestas: Si, porque reconocer las consecuencias que el sindrome puede tener en mi salud y me parece
que la actividad fisica puede prevenirlas. | No, porque reconocer las consecuencias que el sindrome puede tener en mi salud y me
parece que la actividad fisica puede empeorarlos. | Si, porque ese fue el consejo médico. | No. Yo practico actividades fisicas
independiente del sindrome.



ANEXO |
PARECER DO COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE . Plataforma
SAO CARLOS/UFSCAR asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Atividade fisica e pessoas com Sindrome de Turmer
Pesquisador: Anne Caroline Duarte

Area Tematica:

Versao: 4

CAAE: 48783115.8.0000.5504

Instituigdo Proponente: CECH - Centro de Educacio e Ciéncias Humanas
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

MNamero do Parecer: 1.422.985

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Segundo a pesquisadora, os riscos e beneficios s&o descritos conforme segue.

Riscos: Os possiveis riscos do estudo contemplam o constrangimento, irritabilidade devido as lembrangas
das perguntas feitas aos participantes, contudo, a identidade dos mesmos nio sera revelada mantendo
desta forma o sigilo e a neutralidade no processo de andlise dos dados. E cabe destacar que a
pesquisadora adotara uma postura dialégica permitindo que os participantes interrompam a pesquisa no
momento gque os mesmos acharem pertinentes, a pesguisadora tambeém estara acessivel para o
atendimento das dividas que possam vir a surgir em virtude da entrevista e/ou demais procedimentos do
projeto.

Beneficios: Mediante a verificagio da influéncia da atividade fisica e ou esportiva na historia de vida de
pessoas com sindromes dos disturbios cromoss&micos pretende-se contribuir para produgo nessa area na
medida em que por meio da analise de bancos de dados wverificou-se a caréncia de producdes cientificas
voltadas a essa populacido gue determinadas vezes € acometida pelo estigma por desviar-se de uma certa
normatividade social que & imposta. Também anseia-se com essa pesquisa verificar a significagio da
atividade fisica efou desportiva, pois pautada em referéncias tedricos constata-se que essa pode exercer
contribuigdes para o desenvolvimento fisico, social e cognitive de todos inclusive das pessoas com
sindromes, porgue atua de modo integral no participante. pois o0 mesmo executa habilidades motoras e

simultaneamente informacgdes sao processadas para o desenvolvimento das reacbes sucessivas,

estimulando o raciocino. Além desse aspecto deve-se mencionar o auxilio no desenvolvimento das
atividades de vida diaria, também destaca-se a interagio entre os participantes, troca de experiéncias e em
consequéncia contribui para a inclusio dos mesmos na sociedade.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A pesqguisa & relevante para a area que se destina e, além disso, os seguintes documentos foram
apresentados.

a) Folha de rosto assinada e preenchida corretamente;

b) Arquivo contendo projeto de pesquisa;

c) Termo de Assentimento Livre e Esclarecido — TALE para o participante portador da Sindrome de Turner;
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Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:
Adequados.

Recomendacbes:
Mada a recomendar.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgodes:

M&o ha inadequagdes ou pendéncias.

Consideracgdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagio
Informacdes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 21/01/2016 Aceito
do Projeto ROJETCO 558570.pdf 15:31:05
Cronograma Cronograma.docx 21/01/2016 |Anne Caroline Duarte| Aceito

15:30:16
TCLE / Termos de TERMOPAISAUTOFILHA.pdf 21/01/2016 |Anne Caroline Duarte| Aceito
Assentimento / 15:29:06
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de TERMODECONSENTIMENTO . pdf 21/01/2016 |Anne Caroline Duarte| Aceito
Assentimento / 15:27:40
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de TERMODEASSENTIMENTO.pdf 21/01/2016 |Anne Caroline Duarte| Aceito
Assentimento / 15:24:38
Justificativa de TERMODEASSENTIMENTQ. pdf 21/01/2016 |Anne Caroline Duarte] Aceito
Auséncia 15:24:38
Folha de Rosto FOLHADERQOSTO.pdf 29/09/2015 |Anne Caroline Duarte] Aceito
17:10:55
Projeto Detalhado / |[ESTUDODECASO.doc 29/09/2015 [Anne Caroline Duarte] Aceito
Brochura 17:08:55
Investigador
Outros INSTRUMENTO SEPARADO PeMe 23/07/2015 Aceito
da filha.doc 09:43.03
Situagdo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

SAD CARLOS, 24 de Fevereiro de 2016

Assinado por:

Ricardo Carneiro Borra
{Coordenador)
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