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Resumo
A síndrome do x-frágil é a principal causa de deficiência mental herdada, suplantada apenas pela síndrome de
Down, sendo a mulher a principal transmissora. Indivíduos com a síndrome do X-frágil apresentam um conjunto
de características que pode causar um impacto no sistema familiar. Este estudo investiga o estresse e o autoconceito
em 15 pais e mães de meninos com a síndrome do X-frágil, 15 de meninos com Síndrome de Down e 15 de
meninos com desenvolvimento típico, baseado no modelo biopsicossocial de Bradford. Os resultados revelaram
uma diferença significativa no autoconceito (self pessoal) entre as mães de crianças com a Síndrome do X-frágil
e as mães de crianças com desenvolvimento típico, mas não entre aquelas e o grupo S. de Down, sugerindo que
o fator da transmissão por si só não explica as diferenças no autoconceito. Não houve diferença entre os grupos
na medida de estresse.
Palavras-chave: Síndrome do X-Frágil; Síndrome de Down; estresse parental; autoconceito; apoio social.

Abstract
The Fragile X Syndrome is the major inherited intellectual disability, superseded only by Down Syndrome, and
it is transmitted mostly by females. Patients with Fragile X Syndrome show a set of physical, clinical, behav-
ioral and cognitive features that may impact the family structures, especially the parental figures. This study
investigates the stress and self-concept of 15 parents of boys with Fragile X Syndrome, 15 parents of boys with
Down syndrome and 15 with typical development accordingly to the biopsychosocial model of Bradford. The
results showed a significant difference of self-concept between mothers of children with Fragile X Syndrome
and typical developmental groups, but not in those with Down Syndrome, suggesting that the transmission
factor solely does not explain differences in self-concept.
Keywords: Fragile X Syndrome; Down Syndrome; parental stress; self-concept; social support.

Nos últimos anos, a síndrome do X-Frágil (SXF) tem
sido tema de investigação freqüente pela área médica
(Watson, 2005) por suas peculiaridades genéticas e
moleculares (O’Donell & Warren, 2002). Poucos estudos
têm sido realizados na área psicológica para investigar o
impacto da presença de um indivíduo portador desta
síndrome na família.

Vários estudos têm sido desenvolvidos sobre o estresse
desencadeado pela presença de um membro da família com
uma doença crônica (Bauer et al., 2000; Hamlett, Pellegrini,
& Katz, 1992; Ong, Afifah, Sofiah, & Lye, 1998) ou com
alguma deficiência física ou mental (Milgran & Atzil, 1988;
Pereira-Silva & Dessen, 2001; Perry, McGarvey, & Factor,
1992; Ryde-Brandt, 1990). Contudo, são poucas as pes-
quisas que associam o estresse parental às características
de um familiar com a SXF (Johnston et al., 2003; Von
Gontard et al., 2002).

A SXF é geneticamente transmitida e é reconhecida como
a primeira causa de deficiência mental herdada (Hoogeveen
& Oostra, 1997; Plomin, DeFries, McClearn, & Rutter,
1997; Turner, Webb, Wake, & Robinson, 1996). Apresenta
vários sinais e sintomas clínicos, físicos, comportamentais
e cognitivos, tais como: macroorquidismo, macrocefalia,
palato ogival alto, queixo e orelhas proeminentes, proble-
mas oftalmológicos, cardíacos, otites, dificuldades motoras,
fono-articulatórias, viso-espaciais, de raciocínio aritméti-
co, déficit na atenção, deficiência mental, agressividade,
hiperatividade e autismo, entre outras (Hagerman, 2002).

O sofrimento representado pelo estresse nos pais de uma
criança com a SXF é evidenciado antes mesmo do diag-
nóstico, quando o comportamento do filho(a) sugere algo
incomum. Bailey (2003) revelou, em suas pesquisas, que a
busca pelo diagnóstico é um dos fatores mais relevantes de
estresse físico e emocional.

De forma geral, estudos têm demonstrado que as figuras
parentais são as mais afetadas pelo estresse em casos de
desenvolvimento atípico de um filho, sendo, porém, a mãe
mais atingida por sua condição de cuidadora direta
(Hamlett, et al., 1992; Ong et al., 1998). Apesar dos meca-
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nismos do impacto do estresse na saúde ainda serem
elusivos, o excesso de tarefas atribuídas a uma pessoa gera
conseqüências em sua saúde física (Bauer et al., 2000; Epel
et al., 2004) e psicológica (Bandeira et al., 2007; Bandei-
ra, Gonçalves, & Pawlowski, 2006). A saúde psi-cológica
dos cuidadores tem sido tema de investigação, porque a
função de “cuidar” foi identificada como um fator de
estresse crônico (Lazarus & DeLongis, 1983). Para auto-
res como Carrion, Córdoba e Collado (2003) e Milgran e
Atzil (1988), as mulheres são mais propensas a serem in-
fluenciadas pelos aspectos afetivos e pessoais da vida, ao
passo que os homens o são pelas condições econômicas e
profissionais.

Ainda em relação às diferenças de gênero, Bristol,
Gallagher e Schopler (1988) investigaram o impacto dos
transtornos do desenvolvimento na adaptação e nos papéis
parentais (pai e mãe), utilizando pais de filhos com desen-
volvimento típico como controle. Os autores chamaram a
atenção para a relação diretamente proporcional entre o
bem-estar psicológico e o suporte conjugal. Os achados
demonstraram que, em ambos os grupos, as mães revela-
ram mais sintomas depressivos, sugerindo que outros fato-
res, além da doença, podem gerar estresse. Em relação à
divisão de tarefas, os pais de crianças sem TGD assumi-
ram igualmente a responsabilidade e os cuidados dos filhos;
já as mães de crianças com TGD revelaram sentimentos
de maior sobrecarga, e os pais, de menor responsividade às
demandas impostas pela doença. Além desses indicadores,
tanto os pais como as mães da criança afetada sinalizaram
algum conflito conjugal e a percepção de várias interferên-
cias na vida diária, entretanto as mães relataram mais pro-
blemas do que os pais. O estudo concluiu que, em ambos
os casos, as mães relacionaram o bem-estar psicológico ao
apoio do marido.

Outros estudos têm chegado a conclusões semelhantes,
como por exemplo, a recente pesquisa de Schmidt (2004).
Este autor investigou 30 mães de crianças autistas e encon-
trou altos níveis de estresse, porém sem prejuízos em sua
auto-eficácia. Os resultados apontaram que a qualidade do
apoio social e as estratégias de coping foram mediadores
no efeito de estresse materno e nos sentimentos de auto-
eficácia.

De acordo com Hessl et al. (2001), a sintomatologia pre-
sente na criança com a SXF está associada aos transtornos
afetivos presentes nos pais. Para esses autores, as caracte-
rísticas de comportamento de uma criança com essa
síndrome afetam o status psicológico dos pais, interferin-
do na qualidade da interação com sua criança. Johnston et
al. (2003) investigaram os principais fatores associados ao
estresse em mães de crianças afetadas pela SXF. Os resul-
tados de tal investigação confirmaram que os problemas
de comportamento presentes na criança com a SXF são
determinantes para o desenvolvimento do estresse na
mãe, destacando o comprometimento na fala, o déficit de
atenção, as complicações somáticas, a agressividade e o
comprometimento social como as características compor-
tamentais mais desencadeadoras de estresse. Além do
fator comportamental, concluiu-se que a qualidade da

coesão familiar, que engloba o compartilhamento de tare-
fas e responsabilidades, assim como o apoio familiar estão
relacionados ao nível de estresse na mãe. Nesses casos,
quando as mães recebem apoio e assistência de outros mem-
bros da família frente aos cuidados da criança, elas tendem
a desenvolver sentimentos de maior confiança em relação
ao seu desempenho e à sua função materna, diminuindo os
de solidão e estresse.

Contrário a muitos estudos que correlacionam o estresse
dos pais à deficiência mental do filho(a) (Dyson, 1997;
Perry et al., 1992), Johnston et al. (2003) não encontraram
associação significativa entre essas duas variáveis, suge-
rindo que o estresse parental está mais diretamente rela-
cionado à dificuldade de manejar o comportamento de uma
criança com a SXF do que aos déficits cognitivos nela pre-
sentes. Os autores ressaltam que o diagnóstico definitivo e
o esclarecimento das características da síndrome contri-
buem para aliviar o estresse nos pais, já que estes podem
desenvolver expectativas mais realistas sobre o futuro.

Diante de um quadro como a SXF, cuja transmissão se
dá entre as gerações, sendo a mãe, em sua maioria, a prin-
cipal transmissora, é possível que, além dos sentimentos
de estresse presentes, possa existir algum prejuízo no
autoconceito parental. Segundo Tamayo (1981), o autocon-
ceito pode ser definido como um conjunto de autoper-
cepções, como por exemplo, traços, sentimentos e imagens,
as quais são passíveis de mudanças durante a interação
com o outro. Este constructo é composto pelas dimensões
somática (self somático: percepções do seu próprio corpo
somadas às percepções do outro); pessoal (self pessoal:
características psicológicas que atribui a si); social (self
social: características de interação com o outro); ético-moral
(self ético-moral: imagem de dignidade moral).

A recente pesquisa de McConkie-Rosell, Spiridigliozzi,
Sullivan, Dawson e Lachiewicz, (2000) buscou explorar a
configuração do autoconceito em mulheres sob risco de
herança da SXF. A avaliação foi realizada antes e depois
do teste genético para a SXF, tendo como variáveis o
autoconceito global pela TSCS (Tennessee Self-concept) e
os sentimentos sobre si mesma. Os resultados apontaram
ausência de diferenças significativas entre portadores e não-
portadores da SXF no autoconceito global. Entretanto, após
o teste genético, as não-portadoras referiram aumento dos
sentimentos positivos sobre si mesmas, enquanto o oposto
ocorreu com as portadoras. Cinco áreas específicas foram
identificadas: implicações de um teste positivo para seu
próprio filho, possível barreira para ter filhos biológicos,
expressão das características clínicas em si mesma, altera-
ção de sua identidade genética e culpa por não saber de sua
condição. Nesse estudo, o self-físico não apresentou dife-
renças, apesar da consciência das portadoras sobre suas
características clínicas. No self-social não houve diferen-
ças aparentes relacionadas ao status de risco ou de porta-
dor. Quanto à identidade genética, esse estudo chamou a
atenção para o relato de algumas mulheres, comparando o
efeito do mecanismo de transmissão ao de uma “bomba gené-
tica”. Assim, essa pesquisa indicou leves alterações na iden-
tidade relacionada à possibilidade de ser portadora da SXF.
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Em termos de gênero, Carrion, Córdoba e Collado (2003)
verificaram que as mulheres são mais sensíveis e res-
ponsáveis diante da necessidade de outras pessoas e se
envolvem emocionalmente mais que os homens frente aos
acontecimentos da vida. Segundo eles, essa tendência pode
ser explicada em função das diferenças de autoconceito de
cada sexo, as quais podem estar associadas às influências
sociais que determinam a forma de pensar, agir e compor-
tar-se. Neste sentido, é concebível que as características de
gênero estão implicadas num contexto social e são obser-
vadas através dos comportamentos masculino e feminino,
assim como o contexto social interfere na formação do
autoconceito.

O impacto da SXF na família, em especial no pai e na
mãe, encobre uma série de fatores de ordem individual e
social, já que se trata de um transtorno do desenvolvimen-
to que sugere a necessidade de enfoques multidisciplinares.
A revisão sobre o impacto de uma doença na família e o
seu respectivo ajustamento foi bem sistematizada por
Bradford (1997) na área da doença crônica. Trata-se de
um metamodelo biopsicossocial que integra a abordagem
sistêmica e cognitiva e que pode ser utilizado na compre-
ensão dos fenômenos presentes nos transtornos do desen-
volvimento, em especial devido ao fator crônico. Sendo
assim, o autor chama a atenção para a forma como a famí-
lia lida com os estressores decorrentes da doença e para as
condições dos sistemas presentes e interatuantes no loccus
da doença, tais como: o padrão de interação familiar, a
comunicação médico-paciente-família, as estratégias de
coping, as crenças, o sistema de saúde, o apoio social, os
desafios específicos da doença e as características indivi-
duais. O autor também chama a atenção para o fato de que
a ausência de doença não sugere saúde familiar, mas a for-
ma como a família maneja e se adapta às demandas de
uma patologia. Assim, a adaptação familiar depende das
características do estressor, moderado pelos recursos dis-
poníveis e pelas crenças familiares.

O modelo biopsicossocial é uma abordagem abrangente,
uma vez que busca associar os aspectos da doença em si, o
comportamento do paciente, o contexto social e familiar
no qual está inserido, bem como o sistema de saúde (Perei-
ra, 2002). Sabe-se que a doença é um grande mobilizador
do estresse no indivíduo cuidador, porém pode ser “alivia-
do” diante de vários fatores, tais como apoio conjugal ou
social, crenças, padrão de comunicação e estratégias de
coping.

Este estudo investiga o estresse e o autoconceito em pais
e mães de meninos com a SXF, SD e desenvolvimento típi-
co (DT), baseado no modelo biopsicossocial de Bradford
(1997). As hipóteses são que pais e mães dos grupos SXF e
SD apresentam níveis mais elevados de estresse do que
os do grupo DT; que as mães do grupo SXF apresentam
maior nível de estresse e maior prejuízo em seu autoconceito
do que os pais desse mesmo grupo, considerando serem as
mães as transmissoras; e que as mães do grupo SXF apre-
sentam um autoconceito negativo se comparado às mães
dos grupos SD e DT.

Método

Foi utilizado um delineamento de Grupos Contrastantes
(Naschmias & Naschmias, 1996) a fim de avaliar as dife-
renças do nível de estresse e o autoconceito entre os grupos
de pais e mães de meninos diagnosticados com a SXF, pais
e mães de meninos com a síndrome de Down e pais e mães
de meninos com desenvolvimento típico.

Participantes
Noventa participantes, representados por 15 pais e mães

de meninos diagnosticados por estudo molecular com a
SXF; 15 pais e mães de meninos com Síndrome de Down
(SD) decorrente da trissomia livre e 15 pais e mães de
meninos com desenvolvimento típico (DT). Os integrantes
do grupo SXF foram recrutados pelo serviço de genética
do Hospital de Clínicas de Porto Alegre (HCPA) e da Fun-
dação Brasileira da SXF. Os do grupo SD em escolas espe-
ciais e na Associação de Familiares e Amigos de Down
(AFAD) e os do grupo DT em escolas de ensino comum.
Os critérios de inclusão consistiram em serem pais bioló-
gicos nos três grupos, residirem com o filho e não apresen-
tarem doença física que impedisse seu cuidado. Como cri-
térios de exclusão foram considerados a presença de Defi-
ciência Mental no Teste Matrizes Progressivas de Raven
em mães do grupo SXF e os casos de Síndrome de Down
não decorrentes da trissomia livre.

A escolha pelo gênero masculino entre os filhos dos ca-
sais participantes do estudo é explicada pela maior predis-
posição destes para desenvolver a mutação completa e, con-
seqüentemente, com o fenótipo determinado para a SXF. A
opção pela síndrome de Down como um grupo-controle se
deu pela necessidade de controlar os aspectos relativos ao
atraso de desenvolvimento global, bem como por sua con-
dição não-transgeracional.

A média de idades das mulheres no grupo SXF foi 36,40
anos (DP = 7,99) e dos homens de 39,47 anos (DP = 8,85).
Nas mulheres do grupo SD, a média foi de 40,07 anos (DP
= 7,33) e nos homens de 44,67 anos (DP = 6,29). No grupo
DT, as mulheres tinham 39,47 anos em média (DP = 4,56)
e os homens 43,53 (DP = 4,81). A média de idade dos por-
tadores da SXF foi de 11,80 anos (DP =5,25), dos da SD
foi de 8,80 anos (DP = 4,28) e nos de desenvolvimento
típico foi de 8,40 anos (DP = 2,95).

Quanto à escolaridade, há predomínio do ensino médio
nos dois grupos clínicos (SXF e SD), salientando-se que
apenas 26,7% das mães SXF ingressaram em curso supe-
rior. O grupo de mães DT, por sua vez, configura o maior
percentual no ensino superior (46,7%) em comparação aos
grupos clínicos. A porcentagem de pais que freqüentam ou
freqüentaram nível superior é maior do que a das mães nos
grupos clínicos. Em relação ao fator profissional, percebe-
se que 73,4% das mães SXF trabalham, sendo que 26,7%
exercem atividades sem vínculo empregatício (doméstica,
artesã e costureira) e 26,7% têm carga horária flexível de
até 4 horas diárias. Diferentemente delas, todos os pais
deste grupo trabalham, com carga horária de 5 a 8 horas
diárias, sendo que a categoria ocupacional que apresentou
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maior concentração (26,7%) foi relativa às atividades co-
merciais (vendas e prestações de serviços). No grupo SD,
as mães que trabalham (73,4%) atuam, predominantemen-
te, na área administrativa (20%) e em serviços técnicos
(20%). Essas mães trabalham até 4 horas (20,0%) e de 5 a
8 horas (20,0%). Todos os pais trabalham (100%), sendo
que um terço deles (33,3%) exerce serviços diversos sem
vínculo empregatício (eletricista, auxiliar de obras, servi-
ços gerais), ocupando uma jornada de trabalho de 5 e 8
horas diárias (46,7%). No grupo DT, a maioria das mães
também trabalha (73%), porém em torno de 5 a 8 horas
diárias e com cargos gerenciais e públicos. Apenas um pai
desse grupo não trabalha, e 26,7% exercem cargos geren-
ciais. Interessante notar que as mães dos três grupos apre-
sentam percentuais semelhantes em termos de distribuição
de categoria profissional, porém a diferença recai sobre a
jornada de trabalho diária, uma vez que as mães SXF pos-
suem menor disponibilidade para o trabalho.

Instrumentos e Procedimentos
A Ficha de dados sociodemográficos objetivou caracte-

rizar os participantes, colher dados clínicos e identificar
possíveis estressores, além de obter informações relaciona-
das às crianças com a SXF e SD (tratamentos, característi-
cas, presença ou ausência de apoio e orientação, tipos de
crença em relação à doença).

O Mini International Neuropsychiatric Interview –
Brasilian version 5.0.0 – MINI (Sheehan et al., 1998) é
uma entrevista diagnóstica padronizada breve, compatível
com os critérios do DSM-II-R/IV e da CID-10, destinada à
determinação dos principais eixos de distúrbios psiquiátri-
cos. A entrevista foi administrada individualmente pela
pesquisadora responsável, com duração média de 15 a 20
minutos. Esse instrumento foi validado para o Brasil
(Amorin, 2000).

O Inventário de Sintomas de Estresse para Adultos de
Lipp – ISSL (Lipp, 2000), destinado a medir a sintomato-
logia de estresse (física ou psicológica), bem como identi-
ficar a fase de estresse (alerta, resistência, quase exaustão e
exaustão) no indivíduo, é composto de 37 itens de natureza
somática e 19 de natureza psicológica de auto-relato. Essa
escala obteve um ótimo nível de consistência interna (α=
0,93), similar ao obtido pela autora (α= 0,91).

A Escala Fatorial de Autoconceito – EFA (Tamayo,
1981), que foi empregada para avaliar a variável depen-
dente Autoconceito, tem validade fatorial e avalia as di-
mensões dos selves somático, pessoal, social e ético-moral.
Este instrumento é composto por 51 itens de atributos
bipolares de uma escala de 7 pontos, sendo que a maior
pontuação num dos fatores corresponde à dimensão hierár-
quica determinante do autoconceito do indivíduo. Neste
estudo, a EFA obteve um ótimo nível de consistência inter-
na (α= 0,89), próximo ao estudo do autor do instrumento
(α= 0,95).

Por último, o Teste de Matrizes Progressivas de Raven
(Raven, 2003) é um teste não-verbal utilizado como medi-
da de inteligência com base no referencial teórico de
Spearman e validado para a realidade brasileira. Em forma

de caderno com 60 problemas, foi respondido pelas mães
do grupo SXF, a fim de detectar deficiência mental. Ne-
nhuma delas atingiu um escore que indicasse deficiência
mental. Sua fidedignidade oscila entre 0,83 e 0, 93, se-
gundo a idade.

Após a assinatura do termo de consentimento livre e es-
clarecido, foi agendada uma visita à residência do casal
para a administração dos instrumentos.

Resultados

De acordo com o MINI, nas mães do grupo SXF, a maior
incidência de distúrbios psiquiátricos foi de agorafobia
(26,7%), seguida de transtorno de pânico (20,0%). Já no
grupo de mães SD, houve maior incidência de ansiedade
generalizada (40,0%) e depressão (53,3%), ressaltando-se
o risco de suicídio (13,3%). A depressão também aparece
no grupo de mães DT (26,7%), porém com menor inci-
dência. Nos pais, episódios maníacos ou hipomaníacos
foram encontrados nos três grupos, em especial no grupo
SD. Entretanto, os pais do grupo SXF são os que apresen-
tam menores percentuais de sintomas psiquiátricos, quan-
do comparados às mães e aos pais dos outros grupos.

Sobre o estresse, os resultados do ISSL são melhor
visualizados na Tabela 1. A análise de Qui-quadrado mos-
tra que não há diferença significativa entre os grupos em
relação à presença de estresse; no entanto pais e mães do
grupo DT revelaram menor ocorrência de estresse, quan-
do comparados aos grupos clínicos. Quanto às fases de
estresse, apenas a da resistência é identificada em todos os
grupos, com predomínio nas mães do grupo SXF (53,3%).
Diante da presença de estresse, sintomas físicos e psico-
lógicos foram identificados em mães do grupo SXF na
mesma proporção (26,7%). Nota-se que, nos pais desse
grupo, não há presença de sintomas físicos relacionados
ao estresse, mas sim, psicológicos (40,0%). Da mesma for-
ma, verifica-se a ausência de sintomatologia de estresse
físico nas mães de crianças com desenvolvimento típico.
Não houve correlação dos resultados do ISSL e a idade.

Finalmente, sobre as peculiaridades de cada diagnóstico
(SXF e SD), a Tabela 2 apresenta as maiores dificuldades
percebidas pelos pais e pelas mães em relação ao seu filho.
No caso do grupo SXF, as mães percebem o comprometi-
mento na área social (isolamento, dificuldades na interação
social) como o mais problemático (73,3%). Além da área
social, pais e mães do grupo SXF também relataram a pre-
sença de estereotipias, problemas comportamentais
(hiperatividade, agressividade, irritabilidade), de atenção
(concentração) e de ansiedade em seus filhos. Por outro
lado, indicações de estereotipias, dificuldades na atenção
(concentração) e ansiedade não são apontados pelos pais e
mães do grupo SD.

Diante da condição do filho, as freqüências das percep-
ções dos pais em relação às variáveis Apoio e Orientação
mostraram que as mães tendem a sentir menos apoio do
que os pais nos dois grupos. No entanto, chama a atenção
que, para ambos os grupos, especialmente as mães SXF
(53,8%), o tipo de apoio recebido está voltado para os cui-
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dados da criança. Quanto aos pais, a percepção de apoio
no grupo SXF é reconhecida na troca de experiências e no
diálogo (33,3%), diferentemente dos pais do grupo SD que
o identifica nos cuidados (54,5%). Em ambos os grupos e
gêneros, o apoio advém do cônjuge e dos familiares.

Sobre a existência ou não de orientação, as mães dos
meninos com a SXF relatam receber pouca orientação,
quando comparadas aos pais e ao grupo SD. Para essas
mães, o tipo de orientação recebida está voltado, predomi-
nantemente, para o manejo do filho (30,8%). Novamente,
nos dois grupos, os pais e as mães reconhecem os profissi-
onais como a maior fonte de orientação, assim como fun-
dações e associações, ainda que em menor escala.

Na Tabela 3, é possível verificar a associação entre
estresse e orientação recebida (χ²=10,36 a p< 0,002) onde
o percentual maior de ausência de estresse ocorreu no gru-
po de pais e mães que recebem orientação sobre as respec-
tivas síndromes. Para ambos os grupos, o maior percentual
de orientação recebida advém dos profissionais e é dirigida,
em sua maior parte, para as questões de manejo do filho.

As subescalas da EFA foram analisadas através de Aná-
lise de Variância Univariada, com os fatores grupo e sexo.

A Tabela 4 apresenta os resultados das médias em cada
subescala. Os resultados na subescala do self-somático
mostraram que não há diferença significativa para grupos
e sexo nem interação de fatores. Para a subescala self-pes-
soal, os resultados apontaram interação entre grupo e sexo
[F(2,87) = 5,137; p= 0,008]. Analisando-se os intervalos
de confiança, pode-se perceber que a diferença se encontra
entre as mães do grupo SXF e as mães do grupo DT (4,53
– 5,35 e 5,63 – 6,46), significando que existe uma percep-
ção negativa de si mesma nas mães de crianças com a SXF,
se comparada às do grupo DT. Quanto ao self-social, não

Tabela 2
Freqüências e Percentuais das Dificuldades do Filho Percebidas pelos Pais por Grupo e Sexo (n= 60)

                                                                       SXF                                               SD

Dificuldades  f (%)                          Pai                  Mãe                   Pai                     Mãe

Relac. Social 8(53,3) 11(73,3) 4(26,7)               7(46,7)
Estereotipias 4(26,7)   4(26,7)   0(0,0)                  0(0,0)
Linguagem 2(13,3)   2(13,3) 6(40,0)                7(46,7)
Agitação 3(20,0)   4(26,7) 2(13,3)                  1(6,7)
Comportamento 4(26,7)   4(26,7) 4(26,7)                8(53,3)
Aprendizagem 4(26.7)   2(13,3)              2(13,3)               4(26,7)
Concentração 2(13,3)   2(13,3)                0(0,0)                 0(0,0)
Ansiedade 2(13,3)   3(20,0)   0(0,0)                 0(0,0)
Saúde 0(0,0)     1(6,7)   1(6,7)                 0(0,0)

Tabela 1
Freqüências e Percentuais do Diagnóstico de Estresse, Fase e Tipo de Sintomatologia por Grupo e Sexo (n=60)

                                                SXF                                SD                                       DT

Estresse   f (%)                  Pai          Mãe Pai             Mãe                     Pai           Mãe

Sem estresse                    9(60,0)  7(46,7) 1 3(86,7) 8(53,3) 12(80,0) 12(80,0)

Fase do Estresse
  Alerta                                   -       -                       -                     -       -                    -
  Resistência                    6(40,0)  8(53,3)   2(13,3)  7(46,7) 3(20,0) 3(20,0)
  Exaustão                              -               -        -                     -                   -                     -
  Quase Exaustão                    -               -        -                     -                   -                     -

Sintomatologia
  Psicológico                    6(40,0) 4(26,7)     1(6,7)  4(26,7) 2(13,3) 3(20,0)
  Físico                                   - 4(26,7)     1(6,7)  3(20,0)   1(6,7)                 -

Tabela 3
Freqüências e Percentuais entre as Variáveis Presença de
Orientação e Níveis de Estresse nos Grupos Clínicos

 f(%) Sem Estresse   Estresse de Resistência

Sem Orientação      4(26,7)                 11(73,3)
Com Orientação    31(73,8)                 11(26,2)

Nota. (χ²=10,36 a p<0,002).
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foram encontradas diferenças significativas entre grupos e
sexo, nem interação de fatores. Na subescala self-ético-
moral há diferença entre os sexos. Analisando-se os gru-
pos separadamente, através do teste t, observou-se que essa

Discussão

De modo geral, os resultados do MINI demonstraram a
ocorrência de ansiedade e fobias nas mães do grupo SXF.
Esses resultados corroboram os reportados na literatura
(Franke et al., 1998; Freund, Reiss, Hagerman, & Vino-
gradov, 1992; Reiss, Hagerman, Vinogradov, Abrams, &
King, 1988). Entretanto, não é possível estabelecer uma
relação causal, uma vez que é difícil explicar se esses resul-
tados relacionam-se à condição de pré-mutação das mães
do grupo SXF ou à de cuidadora, já que no grupo SD tam-
bém houve ocorrência de ansiedade.

Sobre o estresse, os resultados não revelaram diferença
significativa entre pais e mães do grupo SXF e, tampouco
entre os três grupos investigados. Houve muitas semelhan-
ças entre os grupos clínicos, sugerindo que o fator herança
genética talvez não seja um marcador significativo na ava-
liação do estresse. Isso pode ter ocorrido em função do
tamanho pequeno da amostra ou de outros fatores que pos-
sam ter amenizado o estresse, tal como a existência de
suporte familiar e profissional nos grupos clínicos. De fato,
as mães dos grupos clínicos referem ter obtido apoio de
seus maridos e familiares nos cuidados de seus filhos.

Quanto às fases do estresse, identificou-se a de resistên-
cia, sendo que as freqüências foram muito semelhantes nos
grupos de pais de filhos com transtorno de desenvolvimen-
to (SXF e SD). Essa fase, segundo Lipp (2000), representa
uma tentativa do organismo de reagir e resistir a um acú-
mulo de estressores. De fato, este estudo mostrou que, para
as mães do grupo SXF, as características do comportamento
(oposicionismo, hiperatividade), as dificuldades na área
social (isolamento, dificuldade de interação, fobias, precon-
ceito social) e as estereotipias são consideradas de difícil
manejo, exigindo, portanto, maior disponibilidade de aten-
ção e cuidado. As mães do grupo SD também reconhece-
ram a necessidade de maior dedicação ao seu filho pelas
dificuldades comportamentais (teimosia, inquietação),

diferença se encontra no grupo SD (t= 2,22, gl= 28; p=
0,034). Isso significa que, neste grupo, os pais se perce-
bem menos éticos moralmente do que as mães.

pelos distúrbios na linguagem e na área social. Tais limi-
tações também implicam tratamentos especializados à
criança, o que mobiliza tempo e disponibilidade por parte
do cuidador. Esses achados são semelhantes às conclusões
da pesquisa de Johnston (2003), ao identificarem que as
características de comportamento da criança com SXF
foram determinantes no estresse físico e psicológico das
mães, sendo mais associado às dificuldades de manejo
comportamental do filho do que aos déficits cognitivos nele
encontrados.

Apesar de ser um indicador de excesso de demandas, a
fase de Resistência ainda não é considerada patológica,
garantindo ao indivíduo condições de dar conta das situa-
ções de vida. Recentemente, Poehlmann, Clements, Abbeduto
e Farsad (2005) demonstraram a importância do contexto,
das reações emocionais, do uso de estratégias de coping e
da adaptação familiar como elementos que interferem na
construção de sentimentos de disrupção ou resiliência
mediante o reconhecimento do diagnóstico. Para Pereira-
Silva e Dessen (2001), os sentimentos dos pais de uma
criança com deficiência mental são determinantes para a
adaptação e o bem-estar familiar. Por exemplo, culpa,
mágoa e frustrações reforçam o estresse e interferem nega-
tivamente na adaptação e interação familiar a esta condi-
ção. Portanto, o grau de adaptação aos problemas crônicos
de saúde e os recursos de coping utilizados para lidar com
adversidades geradas por estas dependem da percepção
subjetiva do cuidador (Beresford, 1994), do tipo de incapa-
citação, suas interfaces (prognóstico, dor, tratamento,
sintomas, curso) e do grau de vulnerabilidade e resistência
(Bradford, 1997). Nesse sentido, o modelo sistêmico con-
sidera as variáveis saúde, coping, suporte, crenças, padrões
de interação, desafios da doença e características indivi-
duais como fatores de um sistema que interferem positiva
ou negativamente na forma como a família lida com os
estressores. A presença de apoio social, incluindo, nesse
conceito, a orientação, assim como as crenças adotadas são

Tabela 4
Médias e Desvios-Padrão das Subescalas do Autoconceito por Grupo e Sexo

     SXF                                     SD                                        DT

Autoconceito M(DP)       Pai              Mãe                         Pai             Mãe                       Pai            Mãe

Self Somático 4,79(0,98)    5,03(0,73) 5,04(0,80)     4,60(1,21) 5,27(1,02)   5,25(0,93)

Self Pessoal 5,67(0,73)    4,93(0,83)ª 5,47(0,78)     5,76(0,60) 5,53(1,22)   6,04(0,35)ª

Self Social 5,08(0,69)    5,33(0,45) 4,98(0,77)     5,11(0,53) 5,12(0,93)   5,50(0,57)

Self Ético-Moral 6,45(0,32)    6,55(0,51) 6,39(0,53)b   6,73(0,26)b 6,55(0,53)   6,65(0,34)

Nota. Letras iguais apontam diferenças : a) [F(2,87) = 5,137 e p= 0,008]; b) [t(28) = 2,22 e p=0,03].



415

Cherubini, Z. A., Bosa, C. A. & Bandeira, D. R. (2008). Estresse e Autoconceito em Pais e Mães de Crianças com a Síndrome do X-Frágil

fatores importantes e necessários para aliviar o impacto da
doença em um sistema familiar.

Para Beresford (1994), o apoio conjugal é um dos mais
significativos recursos de coping e está relacionado a re-
sultados positivos na condução da doença, assim como o
apoio de familiares alivia o estresse físico e emocional do
cuidador. Os resultados, nesse estudo, mostraram que as
mães dos dois grupos clínicos sentem menos apoio do que
os pais; entretanto reconhecem que existe um apoio advindo
de seus parceiros e de suas famílias, nas questões de cuida-
do e afeto. Diferentemente das mães, poucos pais de cada
grupo reconheceram falta de apoio, talvez por sentirem que
as mães sustentam com maior propriedade as carências e
assumem mais as dificuldades inerentes à pressão da con-
dição da criança. Conforme Bradford (1997), diante de um
fator mobilizador é comum a família sentir-se vulnerável
ao desenvolvimento de sintomas de estresse e, por isso, a
presença de apoio emocional de outros funciona como um
fator de proteção.

A importância da relação médico-família-paciente, con-
siderada na abordagem sistêmica como um dos fatores
interatuantes no processo de bem-estar familiar, foi corro-
borada neste estudo, na medida em que os profissionais
foram considerados como fonte de apoio e identificados
como aqueles que melhor orientam sobre as características
das síndromes. Através deles, a família parece sentir-se
amparada diante da angústia e das dúvidas acerca do diag-
nóstico, o que aponta a necessidade de outros estudos para
investigar mais detalhadamente esta questão. A maioria
das mães, dos dois grupos, sinalizou que a principal orien-
tação recebida é relativa ao manejo comportamental por
seus sentimentos de insegurança, diante da condição da
criança. Como são as mães, em geral, que mais lidam dire-
tamente com a criança, são elas que ficam mais suscetíveis
a dúvidas sobre sua competência materna, necessitando,
talvez, de maior orientação. De fato, este estudo mostrou
haver uma associação entre a presença de estresse e orien-
tação recebida.

Sobre a informação do diagnóstico, o estudo de Souza,
Nista, Scotono e Guerreiro (1998) mostrou que tanto os
pais como as mães se sentem mais capacitados para lidar
com seu filho, após serem informados sobre o diagnóstico.
Entretanto, no estudo de Bristol et al. (1988) e no de
Johnston et al. (2003), a adaptação materna e o grau de
impacto do diagnóstico dependeram especialmente do apoio
do pai e das crenças sobre o mesmo, e não da severidade da
SXF. Mais especificamente, o nível de estresse dependeu
mais das dificuldades de manejo do que das limitações
cognitivas do filho. Sendo assim, a presença de apoio social
e familiar parece elevar a confiança dos pais em relação ao
próprio desempenho e amenizar os sentimentos de solidão
e estresse. Dyson (1997) concorda com esta premissa ao
concluir que o apoio possibilita maior bem-estar e alivia os
sentimentos de sobrecarga e estresse.

Com relação ao autoconceito, os resultados revelaram
diferença significativa no self pessoal entre mães dos gru-
pos SXF e DT, mas não entre as mães SXF e SD. Nesse

sentido, é interessante reconhecer que nem o self somático
que é representado pela auto-imagem corporal, nem o self
social que significa a percepção sobre a capacidade de
interação com os outros, distinguiram as mães destes dois
grupos. McConkie-Rosell et al. (2000) ao avaliarem o
autoconceito em mães portadoras e não-portadoras da SXF,
também não encontraram diferenças nas dimensões do self
físico (somático) e social, mas sim no self pessoal das mães
portadoras. Sendo assim, o status genético pode ser um
marcador para uma percepção negativa de si mesmo, mas
não pode explicar por si só tais resultados. Por isso, é im-
portante refinar esses achados através de outras medidas
para investigar os sentimentos da mãe enquanto
transmissora da SXF ao seu filho.

A diferença estatisticamente significativa encontrada na
dimensão self pessoal mostrou que as mães SXF perce-
bem-se mais inseguras para conduzir suas vidas e com dú-
vidas sobre sua competência, corroborando os achados de
Souza et al. (1998) quando mostraram que mães de crian-
ças epilépticas são mais inseguras e intranqüilas do que
os pais. Aqui cabe comentar as questões de gênero no
autoconceito reportadas por Carrion, et al. (2003). Para
eles, as características femininas e masculinas estão impli-
cadas num contexto social e determinam a forma de pensar,
agir e comportar-se.

A questão da transmissão da SXF pelas mães sugere um
impacto na percepção de si mesma devido aos sentimentos
desencadeados por essa condição. Assim como Bailey,
Skinner, Hatton e Roberts (2000) reconheceram uma per-
cepção negativa de si mesmas nas mulheres portadoras da
SXF, pode-se entender que os resultados aqui encontrados
sobre o self pessoal nas mães dos grupos clínicos podem se
relacionar a sentimentos de culpa e de dúvidas quanto a
sua capacidade de “parentalizar” uma criança com pro-
blemas de desenvolvimento, os quais podem ou não estar
atrelados à condição da transmissão genética da síndrome.
Assim como o nível de estresse está vinculado às condições
de outros fatores biopsicossociais, o mesmo pode aconte-
cer com o autoconceito, uma vez que sua construção está
diretamente relacionada a aspectos interpessoais, isto é,
à percepção individual adquirida através do círculo social
(Nurius, 1986). Neste sentido, Bosa, Cavalheiro, Vignochi
e Mittman (2003) também chamaram a atenção para o
impacto do estigma na saúde mental familiar, ao reconhecer
que as reações sociais podem superdimensionar uma dada
sintomatologia e, portanto, repercutir na auto-estima.

Sabe-se que o trabalho fora de casa também exerce um
papel importante na saúde física e mental de um indivíduo
e favorece a construção de uma rede social. A impossibi-
lidade de exercer uma ocupação que promova um desen-
volvimento e satisfação também pode ser um dos fatores
desencadeantes de um autoconceito negativo. Pode-se
entender que as mães de crianças com desenvolvimento
típico não revelaram um autoconceito negativo não só pela
ausência de doença na família, mas também, possivelmen-
te, por disporem de oportunidades de investimento pessoal
e profissional. Em função disso, é possível inferir que o
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status ocupacional possa ter influenciado na construção de
um autoconceito mais prejudicado nas mães SXF. Para
Einam e Cuskelly (2002), o trabalho exerce um papel
protetivo às mães, pois pode agir como um redutor de uma
auto-avaliação negativa.

De forma geral, este estudo mostrou a interferência de
fatores biopsicossociais no nível de estresse e no autocon-
ceito dos pais diante do impacto da doença do filho. Em
especial, foi significativo reconhecer que pais e mães apre-
sentam algum tipo de estresse diante das dificuldades do
filho, assim como mostrou que a condição de transmissão
genética não parece ser o principal marcador para as pou-
cas diferenças encontradas. É importante que as dimen-
sões de estresse e o perfil do autoconceito sejam identifi-
cados, compreendidos e considerados para que se consiga
amenizar o impacto negativo deste tipo de diagnóstico na
vida dos pacientes e de suas famílias. O autoconceito tem
um papel importante para o bem-estar do indivíduo, por
ser um importante regulador e mediador do comportamen-
to, das percepções e expectativas pessoais, sendo uma
importante dimensão a ser considerada no atendimento à
família.

Apesar de vários estudos apontarem maior estresse e
problemas de autoconceito em famílias de crianças com
algum transtorno de desenvolvimento, isso não ocorreu no
presente estudo, assim como não se confirmou a noção de
que estes aspectos seriam influenciados pela transmissão
genética. Várias condições podem ter contribuído para este
resultado como, por exemplo, o tamanho reduzido da amos-
tra e possíveis dificuldades na seleção dos grupos compa-
rativos, em especial o de SD. De fato, chamou a atenção,
neste estudo, a necessidade de maior apoio a este último
grupo. Neste sentido, a ocorrência de uma rede de apoio
no grupo com SXF foi justamente um dos fatores que pode
ter contribuído para a ausência de níveis mais severos de
estresse.
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