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Resumo

Objetivo: identificar os fatores associados ao estresse de cuidadores familiares de criangas e adolescentes com
sindrome de Down.

Método: estudo com delineamento observacional, analitico e transversal, de abordagem quantitativa. A coleta de
dados foi realizada no domicilio, por meio da aplicagdo de um instrumento de caracterizagao, de uma escala de
estresse percebido e da coleta de cortisol salivar ao despertar. Andlises estatisticas bivariadas e multivariadas
foram aplicadas para identificar associagoes.

Resultados: participaram 30 familiares, sendo 24 maes, cinco pais € uma irma. Do total, 18 (60%) afirmaram
ter vivenciado algum evento estressante nos Ultimos 30 dias. A pontuagdo média do estresse percebido foi de
31,9 pontos. O cortisol salivar ao despertar obteve média de 0,44 pg/dL, dentro do padrdo de normalidade para
o periodo matutino. Observou-se relagdo estatisticamente significativa entre nivel de cortisol salivar ao despertar
€ ocupagao.

Conclusao: verificou-se uma tendéncia a niveis baixos de cortisol salivar ao despertar entre os cuidadores
familiares. Os familiares com ocupacdo remunerada apresentaram niveis aumentados de cortisol salivar em
comparagao com os cuidadores sem vinculo empregaticio.

Abstract

Objective: To identify factors associated with stress among family caregivers of children and adolescents with Down
syndrome.

Method: This was a cross-sectional, analytical, observational study with a quantitative approach. Data were
collected in participants’ homes using a sociodemographic and clinical characterization instrument, the Perceived
Stress Scale, and salivary cortisol collection upon awakening. Bivariate and multivariate statistical analyses were
performed to identify associations.

Results: A total of 30 family members participated, including 24 mothers, five fathers, and one sister. Of these, 18
(60%) reported experiencing at least one stressful event in the previous 30 days. The mean perceived stress score
was 31.9 points. Mean salivary cortisol upon awakening was 0.44 pg/dL, which is within the normal range for the
morning period. A statistically significant association was found between salivary cortisol levels upon awakening
and occupation.

Conclusion: A tendency toward low salivary cortisol levels upon awakening was observed among family caregivers.
Family members with paid employment had higher salivary cortisol levels than caregivers without employment.

Resumen

Objetivo: identificar los factores asociados al estrés entre los familiares cuidadores de nifios y adolescentes con
sindrome de Down.

Método: estudio observacional, analitico y transversal, con enfoque cuantitativo. La recoleccion de datos se realizd
en el domicilio de los participantes, mediante la aplicacion de un instrumento de caracterizacion sociodemografica
y clinica, una escala de estrés percibido y la recoleccion de cortisol salival al despertar. Se realizaron anélisis
estadisticos bivariados y multivariados para identificar asociaciones.

Resultados: participaron 30 familiares, entre ellos 24 madres, cinco padres y una hermana. De estos, 18 (60%)
informaron haber experimentado al menos un evento estresante en los Gltimos 30 dias. La puntuacién media de
estrés percibido fue de 31,9 puntos. La media del cortisol salival al despertar fue de 0,44 ug/dL, valor dentro del
rango de normalidad para el periodo matutino. Se encontré una asociacion estadisticamente significativa entre los
niveles de cortisol salival al despertar y la ocupacion.

Conclusion: se observo una tendencia a niveles bajos de cortisol salival al despertar entre los familiares cuidadores.
Los familiares con ocupacion remunerada presentaron niveles mas elevados de cortisol salival en comparacion
con los cuidadores sin vinculo laboral.
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Introducao

O termo “Criangas com Necessidades Especiais de
Satude” (CRIANES) representa um grupo de crian-
¢as que necessita de maior atengao por parte dos fa-
miliares, dos profissionais de satide e de educagao,
em comparagao com criancas da mesma faixa etaria
consideradas saudaveis, sobretudo por apresentarem
agravos fisicos, emocionais, de desenvolvimento ou
de comportamento.®

As criancas com sindrome de Down estdo in-
cluidas nesta defini¢do, uma vez que apresentam
diversas condi¢cbes médicas associadas, como car-
diopatias, problemas de visao e audicao, disfung¢des
hematoldgicas, entre outras.®? Para tanto, requerem
terapias psicomotoras, visitas constantes aos servigos
de satide, tratamento medicamentoso e, em alguns
casos, uso de dispositivos tecnoldgicos para alimen-
tacdo ou respiragdo.®

Trata-se da desordem cromossdmica mais preva-
lente na populacao. Na Europa, estima-se que 8.031
criangas com sindrome de Down nas¢cam anualmente,
com uma prevaléncia de 10,1/10.000 nascidos vivos.®
Nos Estados Unidos da América, estima-se que mais
de 200 mil pessoas tenham a sindrome.® No Brasil, a
estimativa € de um caso a cada 700 nascimentos, repre-
sentando 270 mil casos.®

A literatura apresenta desafios relativos a paren-
talidade de criancas e adolescentes com sindrome de
Down, com destaque para a necessidade de readap-
tacdo da rotina familiar para atender as demandas
terapéuticas especificas, ao impacto financeiro e as
experiéncias relacionadas ao estigma.® Tal realidade
resulta em sobrecarga fisica e mental, falta de concen-
tracdo, depressao, ansiedade, privagao de sono, entre
outras.” Ademais, indices elevados de estresse podem
prejudicar o vinculo afetivo entre mae e filho.® Estu-
do norte-americano, que comparou o estresse parental
entre 36 maes de criangcas com sindrome de Down e
47 maes de criancas com desenvolvimento tipico, tam-
bém corrobora ao revelar um nivel de estresse signi-
ficativamente mais elevado entre as maes de criancas
com sindrome de Down.®

Ainda, a literatura traz a preocupagao dos cui-
dadores com o futuro das criancas e adolescentes em
relacdo a dependéncia nas atividades didrias e finan-
ceira. Tal receio é causador de sobrecarga, sendo mais
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relevante para os cuidadores de criangas e adolescen-
tes com deficiéncia.®

SituagOes estressantes podem influenciar nega-
tivamente multiplas vias bioldgicas, culminando em
desregulagdo dos ritmos circadianos.” O cortisol tem
sido o biomarcador adotado para analisar o estresse
psicossocial cronico e problemas de satide mental e
fisica. Trata-se de um glicocorticoide enddgeno pro-
duzido pelas glandulas adrenais depois de ativado o
eixo hipotaldmico-pituitdrio-adrenal. Normalmente,
apresenta um padrao diario, com niveis que aumen-
tam logo ap0s o despertar e diminuem gradualmente
ao longo do dia. Cronicamente, altas concentrag¢oes de
cortisol podem resultar em desequilibrio imunologico
mediante atrofia do tecido linfoide do timo, baco e lin-
fonodos, estimulo a apoptose de linfdcitos, inibigao da
sintese e liberagéo de citocinas e outros mediadores de
reagOes imunes e inflamatodrias, entre outros mecanis-
mos bioldgicos.™

Nessa direcao, estudo que examinou o cortisol sa-
livar de 82 maes de criancas com transtornos psiquia-
tricos ou de desenvolvimento, incluindo a sindrome
de Down, mostrou que os niveis de cortisol tiveram
declinios diarios menos pronunciados em seus pa-
drdes diurnos de cortisol.’? Outra pesquisa descobriu
que, em comparagao com as maes de criangas com de-
senvolvimento tipico, as mées de criangas com trans-
torno do espectro autista e outras deficiéncias de de-
senvolvimento apresentaram uma resposta pobre de
anticorpos as vacinas pneumococicas, indicando uma
capacidade reduzida de evitar infecges.™

Embora existam investigagOes internacionais que
analisaram o cortisol salivar em cuidadores de crian-
cas com condicOes cronicas, ainda sado limitados os
estudos que associam simultaneamente indicadores
bioldgicos de estresse, medidas subjetivas de estresse
percebido e fatores sociodemograficos, especialmente
entre cuidadores familiares de criancas e adolescentes
com sindrome de Down. Além disso, a maior parte das
evidéncias disponiveis se concentra em paises de alta
renda, havendo escassez de pesquisas em contextos
socioculturais distintos, como o brasileiro, onde fato-
res socioeconOmicos e de acesso aos servicos de satde
podem influenciar significativamente a experiéncia do
cuidado e o nivel de estresse dos familiares. Assim, a
produgao de evidéncias nessa tematica contribui para
ampliar o conhecimento internacional sobre o fendme-



no e oferece subsidios para o planejamento de inter-
vengOes assistenciais mais sensiveis as necessidades
desses cuidadores.

Diante do exposto, o presente estudo partiu das
seguintes questoes de pesquisa: como se apresenta o
nivel do cortisol salivar ao despertar de cuidadores
familiares de criancas e adolescentes com sindrome
de Down? Qual o nivel de estresse percebido desses
cuidadores? Ha correlagao entre o nivel do cortisol sa-
livar ao despertar, o estresse percebido e as condi¢des
sociodemograficas? A partir desses questionamentos,
este estudo teve como objetivo identificar os fatores
associados ao estresse de cuidadores familiares de
criangas e adolescentes com sindrome de Down.

Métodos

Estudo de delineamento observacional, analitico e
transversal, de abordagem quantitativa.!¥ Faz-se im-
portante registrar que este artigo cientifico é parte do
projeto de pesquisa (Regular FAPESP 2019/24975-7)
intitulado “Ritmos circadianos de alfa amilase e corti-
sol salivar de cuidadores de criancas com necessidades
especiais de satide: estudo caso-controle”. O contexto
de produgao do material empirico foi o domicilio de
familias com criangas e adolescentes com sindrome de
Down de cinco municipios circunvizinhos localizados
na regiao central do estado de Sao Paulo.

Como participantes do estudo, consideramos
a amostragem nao probabilistica por conveniéncia,
elegendo familiares cuidadores de criangas e adoles-
centes com sindrome de Down, maiores de 18 anos de
idade. Entende-se por familiar cuidador o individuo
responsavel pela maior parte dos cuidados da crian-
ca ou do adolescente. De acordo com o Estatuto da
Crianca e do Adolescente, estao incluidas na defini¢ao
de criancas e adolescentes pessoas com até 18 anos in-
completos.!® Foi adotado como critério de exclusdo
esquema vacinal incompleto contra a COVID-19, uma
vez que havia manipulacdo de amostras de saliva; to-
davia, esse critério nao precisou ser aplicado.

A coleta de dados foi realizada entre marco e
outubro de 2023. A estratégia para recrutamento dos
participantes foi a divulgacao da pesquisa em redes
sociais como grupos de WhatsApp® e Facebook®. Ade-
mais, durante a coleta de dados, alguns participantes
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indicaram outros potenciais participantes se caracteri-
zando na técnica bola de neve ou snowball sampling.1®
Apds manifestacdo de interesse dos familiares cuida-
dores, era disponibilizado o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) via aplicativo de mensa-
gens WhatsApp® ou por e-mail, conforme escolha do
participante. Apds leitura do TCLE e concordancia,
era agendada uma data para realizagdo da visita do-
miciliar, a fim de coletar a amostra de saliva e aplicar
os instrumentos de pesquisa.

Utilizou-se como instrumento de pesquisa a Es-
cala de Estresse Percebido, composta por 14 questdes,
com opgdes de resposta que variam de 0 a 4 (0 =nunca;
1 = quase nunca; 2 = as vezes; 3 = quase sempre; 4 =
sempre). As questdes com conotagao positiva tém sua
pontuacdo somada de modo invertido. O total da esca-
la é a soma das pontuacdes dessas 14 questdes, poden-
do variar de 0 a 56 pontos. De acordo com os autores,
quanto maior a pontuagao, maior o nivel de estresse
percebido. A escala apresenta alta consisténcia interna
em seus estudos originais, com valores de a de Cron-
bach acima de 0,80.” A pontuagdo obtida por meio
da aplicagao da Escala de Estresse Percebido também
pode fornecer um indicador categérico, em que pon-
tuagOes abaixo de 18 indicam baixo estresse, entre 19-
24, normal, entre 25-29, estresse moderado, entre 30-35
alto, e maiores que 35, muito alto.®”

Também foi aplicado um instrumento de caracte-
rizagdo sociodemografica dos cuidadores, com ques-
toes sobre idade, cor da pele, escolaridade, situacao
conjugal, ocupagao, renda familiar, uso de medica-
mentos ansioliticos ou antidepressivos e eventos es-
tressantes nos ultimos 30 dias.

Quanto ao procedimento de coleta da saliva, no
dia anterior ao agendamento, a pesquisadora disponi-
bilizava um folder com orienta¢des escritas e ilustra-
das. Entre as orientacdes, destacam-se ndao consumir
bebidas alcodlicas nas ultimas 24 horas, ndo ingerir
alimentos ou qualquer bebida uma hora antes da co-
leta (inclusive café), ndo escovar os dentes ou usar en-
xaguante bucal, fumo ou exercicio uma hora antes da
coleta.

No dia agendado, a pesquisadora chegava ao
domicilio as oito horas, quando era realizada primei-
ramente a coleta da amostra de saliva. Para a coleta
do cortisol salivar, foi utilizado o Salivette®, um rolo
absorvente que deveria ser mastigado suavemente por
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dois minutos, com o objetivo de coletar uma quanti-
dade minima de 500 pL de saliva. Em seguida, o ma-
terial bioldgico era acondicionado em refrigeracao até
a entrega ao laboratorio terceirizado contratado para
o processamento. As concentragdes de cortisol salivar
foram determinadas pelo método de eletroquimio-
luminescéncia (Elecsys 1010/1020, Roche Diagnostics,
Laval, Quebec). Para interpretacdo dos resultados,
adotaram-se os valores de referéncia fornecidos pelo
laboratdrio responsavel pela andlise, considerando-se
concentragdes inferiores a 0,736 pg/dL como dentro da
faixa de normalidade para o horario da coleta. Valores
iguais ou superiores a esse ponto de corte foram inter-
pretados como sugestivos de maior ativacdo do eixo
hipotalamo-hipdfise-adrenal, podendo indicar maior
nivel de estresse entre os cuidadores.

Neste estudo, foram consideradas como variaveis
dependentes o nivel de cortisol salivar ao despertar
e a pontuagao de estresse percebido. As variaveis in-
dependentes foram aquelas oriundas do instrumento
de caracterizacdo. No que se refere a forma de organi-
zagao dessas variaveis sociodemograficas, cabe men-
cionar que a variavel “cor da pele” foi categorizada
em branco ou nao branco, incluindo aqui as pessoas
que se declararam pardas ou negras. Para a variavel
“ocupacao”, adotaram-se duas categorias: trabalho
remunerado, considerando tanto aqueles registrados
oficialmente quanto os autonomos; e trabalho nao re-
munerado, incluindo-se os trabalhos domésticos. A
escolaridade foi subdividida em duas opgoes, sendo
a primeira ensino fundamental e médio, e a outra, en-
sino superior.

Quanto a analise de dados, inicialmente, foram
realizadas analises descritivas por meio de frequéncias
absolutas e relativas, média, mediana, desvio padrao,
quartis, e valores minimos e maximos. Em seguida, as
rela¢Oes entre variaveis dependentes e independentes
foram examinadas por meio de anadlises bivariadas e
multivariadas.’® Assim, para andlise da relacao do
cortisol ao despertar e as varidveis sociodemografi-
cas, utilizou-se o modelo de regressao linear simples
e multiplo. Esse modelo tem como pressuposto que
seus residuos tém distribui¢do normal com média 0 e
variancia 0? constante.!®

Ja para a andlise da relagdo entre pontuagao de
estresse percebido e varidveis sociodemograficas, foi
utilizado o modelo de regressao com distribuicao bi-
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nomial negativa e fun¢ao de ligacao logaritmica bru-
ta e ajustada, dado que esse desfecho € uma variavel
discreta e ndo continua, como o cortisol. Em todas as
analises, foi utilizado o pds-teste de Tukey para as
comparagdes multiplas envolvendo as variaveis cate-
goricas com mais de dois niveis. Diferencas entre as
varidveis foram consideradas estatisticamente signifi-
cativas quando p < 0,05."® Todas as analises estatis-
ticas foram conduzidas no programa computacional
Statistical Analysis System System for Windows, versao
9.4, sob assessoria de um estatistico.

O desenvolvimento do estudo atendeu as normas
nacionais e internacionais de ética em pesquisa envol-
vendo seres humanos. O projeto matricial foi subme-
tido a apreciacao do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Sao Carlos, em cumprimento
a Resolugao no 466/2012 da Comissao Nacional de Eti-
ca em Pesquisa do Conselho Nacional de Satde, sendo
aprovado sob Parecer no 5.261.942 em 24 de fevereiro
de 2022.

Resultados

Participaram do estudo 30 cuidadores familiares de
criangas e adolescentes com sindrome de Down, sen-
do a maioria maes com média de idade de aproxima-
damente 40 anos. A Tabela 1 apresenta a caracteriza-
¢ao sociodemografica dos participantes:

Tabela 1. Caracterizagao sociodemografica dos familiares de
criancas/adolescentes com sindrome de Down (n=30)

Variaveis n (%)
Cor da pele
Branco 24 (80)
N&o branco 6 (20)
Escolaridade
Fundamental/médio 13 (43,33)
Superior 17 (56,67)
Ocupacéo
Trabalho remunerado 22 (73,33)
Trabalho ndo remunerado 8(26,67)
Ansioliticos ou antidepressivos
Nao 20 (66,67)
Sim 10 (33,33)

Média (desvio padrao) Minimo-Maximo
Idade 39,7 (7,37) 22-55
Renda familiar 8.713,33 1.200-30.000

No que se refere ao cortisol salivar ao desper-
tar, a média observada foi de 0,44 ug/dL, valor



dentro dos padrdes esperados para esse horario.
A pontuacao média de estresse percebido foi de
31,9 pontos, variando de 21 pontos (indicativo de
auséncia de estresse) a 43 pontos (estresse muito
elevado). Do total de participantes, 18 (60%) rela-
taram ter vivenciado algum evento estressante nos
ultimos 30 dias. Todavia, conforme demonstrado
na Tabela 2, os niveis de cortisol ao despertar e as
pontuacdes de estresse percebido se mantiveram
semelhantes aos daqueles que nao relataram even-
tos estressantes recentes.

Outro achado que merece destaque se refere as
concentracdes de cortisol salivar entre os diferentes
participantes do nucleo familiar. As méaes e os pais
apresentaram valores inferiores a 0,736 pg/dL, es-
tando, portanto, dentro da faixa de normalidade. Em
contrapartida, a irma cuidadora apresentou concen-
tracdo de 0,98 ug/dL, sugerindo maior ativagao do
eixo hipotalamo-hipdfise-adrenal e, possivelmente,
maior nivel de estresse fisiologico. Observou-se,
ainda, diferenca nas concentrac¢des de cortisol sali-
var entre os cuidadores com trabalho remunerado e
aqueles sem atividade remunerada (0,49 ug/dL ver-
sus 0,29 ug/dL, respectivamente), embora ambos os
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valores permanecam dentro da faixa esperada para
o momento do despertar.

As tabelas subsequentes apresentam os mo-
delos de regressao empregados para analisar a as-
sociagdo entre as variaveis de interesse, o nivel de
cortisol salivar (Tabela 3) e a pontuagao de estresse
percebido (Tabela 4). No modelo bruto, isto é, na
analise sem ajuste para possiveis variaveis de con-
fusdo, observou-se associagdo estatisticamente sig-
nificativa entre grau de parentesco e concentragao
de cortisol salivar (p = 0,019). Especificamente, es-
tima-se que, em média, o nivel de cortisol da irma
cuidadora seja 0,718 pg/dL maior em comparacao
ao da figura paterna.

Entretanto, no modelo ajustado, no qual o efei-
to foi controlado pelas demais variaveis incluidas na
analise, a variavel “grau de parentesco” perdeu signi-
ficancia estatistica. Por outro lado, a variavel “trabalho
remunerado” apresentou associacdo significativa. De
acordo com o modelo ajustado, estima-se que, em mé-
dia, familiares com trabalho remunerado apresentem
niveis de cortisol 0,263 pg/dL maiores do que aqueles
sem atividade remunerada. Por fim, ndo foram identi-
ficados fatores associados ao estresse percebido

Tabela 2. Nivel do cortisol ao despertar e do estresse percebido de cuidadores familiares de criancas/adolescentes com sindrome de
Down (n=30) de acordo com as variaveis sociodemograficas categdricas

Cortisol ao despertar

Estresse percebido

Média (desvio padrao)

Mediana
(Minimo-Méaximo)

Média (desvio padrao)

Mediana
(Minimo-Maximo)

Parentesco

Irma 0,98 (-) 0,98 (0,98 - 0,98) 30 (-) 30 (30-30)

Mae 0,45 (0,23) 0,41 (0,05-0,83) 32,08 (5,41) 32(21-43)

Pai 0,26 (0,18) 0,21 (0,07 - 0,52) 31,25 (4,35) 32,5 (25 - 35)
Cor da pele

Branca 0,45 (0,24) 0,40 (0,05 - 0,98) 31,7 (5,25) 32 (21-43)

Nao branca 0,40 (0,30) 0,31 (0,08 - 0,79) 32,67 (5,01) 33,5 (25 - 39)
Escolaridade

Fundamental/médio 0,43 (0,28) 0,41 (0,05 - 0,98) 33,46 (4,37) 34 (25 - 43)

Superior 0,44 (0,23) 0,39 (0,07 -0,83) 30,63 (5,48) 31,5 (21 - 40)
Situagao conjugal

Com companheiro 0,43 (0,24) 0,39 (0,05-0,83) 31,96 (5,39) 32 (21-43)

Sem companheiro 0,52 (0,42) 0,41 (0,16 - 0,98) 31,33 (2,31) 30(30-34)
Ocupacéo

Trabalho remunerado 0,49 (0,26) 0,45 (0,07 - 0,98) 31,86 (4,86) 32 (21-40)

Trabalho ndo remunerado 0,29 (0,18) 0,34 (0,05-0,57) 32 (6,14) 31,5(22-43)
Ansioliticos ou antidepressivos

Nao 0,46 (0,26) 0,42 (0,07 - 0,98) 32,15 (4,33) 32(23-43)

Sim 0,39 (0,24) 0,34 (0,05 - 0,80) 31,33 (6,86) 33(21-40)
Evento estressante

Nao 0,51 (0,18) 0,51 (0,21 - 0,80) 31,83 (6,38) 31,5(21-43)

Sim 0,39 (0,28) 0,32 (0,05 - 0,98) 31,94 (4,25) 32 (22 - 40)
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Tabela 3. Andlise da relacdo das varidveis de interesse com o nivel de cortisol salivar de cuidadores familiares de criancas/
adolescentes com sindrome de Down

Varivel Modelo bruto Modelo ajustado (n=30)
Efeito estimado Valor de p Intervalo de Confianga (95%) Efeito estimado Valorde p  Intervalo de Confianca (95%)
Idade do familiar* -0,007 0,267 -0,020 0,006 0,002 0,775 -0,014 0,018
Parentesco
Irmé versus mée 0,530 0,072 -0,040 1,100 0,574 0,266 -0,333 1,482
Irma versus pai 0,718 0,019 0,106 1,330 0,831 0,079 -0,083 1,745
Mae versus pai 0,188 0,224 -0,087 0,463 0,257 0,096 -0,039 0,553
Cor da pele
Branco versus ndo branco 0,052 0,659 -0,186 0,290 0,035 0,754 -0,194 0,264
Escolaridade
Fundamental/médio versus -0,018 0,852 -0,210 0,175 0,118 0,340 -0,134 0,370
superior
Situagao conjugal
Com companheiro versus sem -0,089 0,568 -0,405 0,227 0,093 0,639 -0,315 0,501
companheiro
Ocupacéao
Trabalho remunerado versus nao 0,196 0,057 -0,006 0,398 0,263 0,030 0,029 0,498
remunerado
Renda familiar? 0,001 0,827 -0,012 0,015 0,010 0,271 -0,009 0,029
Ansioliticos ou antidepressivos
N&o versus sim 0,063 0,525 -0,138 0,264 0,065 0,525 -0,144 0,273
Evento estressante
Nao versus sim 0,128 0,175 -0,060 0,317 0,147 0,135 -0,050 0,344

! Foi estimado um aumento/diminuicdo no cortisol a cada aumento de uma unidade na idade do familiar
2 Foi estimado um aumento/diminuigao no cortisol a cada aumento de R$1.000,00 na renda

Tabela 4. Andlise da relagdo das varidveis de interesse com a pontuacdo do estresse percebido de cuidadores familiares de criangas/
adolescentes com sindrome de Down

Varivel Modelo bruto Modelo ajustado (n=30)
Efeito estimado  Valor de p Intervalo de Confianca (95%) Efeito estimado Valorde p  Intervalo de Confianca (95%)
Idade do familiar! 1,002 0,675 0,993 1,011 1,004 0,550 0,991 1,017
Parentesco
Irméa versus mée 0,935 0,931 0,605 1,446 1,014 0,999 0,500 2,055
Irma versus pai 0,960 0,978 0,596 1,546 1,076 0,968 0,530 2,187
Mae versus pai 1,027 0,960 0,819 1,287 1,062 0,841 0,827 1,364
Cor da pele
Branco versus néo branco 0,970 0,708 0,829 1,136 1,021 0,817 0,855 1,219
Escolaridade
Fundamental/médio versus 1,093 0,179 0,960 1,243 1,108 0,308 0,910 1,349
superior
Situagao conjugal
Com companheiro versus sem 1,020 0,855 0,824 1,263 1,156 0,369 0,843 1,586
companheiro
Ocupacao
Trabalho remunerado versus nao 0,996 0,952 0,862 1,150 1,093 0,340 0,910 1,313
remunerado
Renda familiar? 0,994 0,228 0,985 1,004 0,993 0,377 0,978 1,008
Ansioliticos ou antidepressivos
N&o versus sim 0,994 0,228 0,985 1,004 0,993 0,377 0,978 1,008
Evento estressante
N&o versus sim 0,997 0,960 0,874 1,136 0,949 0,506 0,814 1,107

! Foi estimado um aumento/diminuigdo no estresse percebido a cada aumento de uma unidade na idade do familiar
2 Foi estimado um aumento/diminuicao no estresse percebido a cada aumento de R$1.000,00 na renda
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Discussao

Primeiramente, é importante destacar a inclusao de
outros familiares cuidadores, além da figura mater-
na, nesta investigacdo. Em geral, os estudos realiza-
dos junto a cuidadores de criangas e adolescentes com
alguma necessidade especial de satide acabam envol-
vendo exclusivamente maes.>2) Embora, historica e
culturalmente, a maioria das mulheres seja responsa-
vel pelos cuidados com os filhos, é importante ques-
tionar esse aspecto, pois a participagao do pai nesse
cuidado é benéfica para a construgao e o fortalecimen-
to dos lagos familiares, bem como para a mitigacado
de diversos prejuizos associados a sua auséncia para
o desenvolvimento infantil.®» Outra particularidade
deste estudo diz respeito a inclusao de cuidadores fa-
miliares de criangas e adolescentes com diagndstico de
sindrome de Down. Em geral, as pesquisas incluem
outras condi¢des e as denominam de “criangas com
transtornos do neurodesenvolvimento”.

O cortisol salivar dos participantes, ao despertar,
apresentou uma média de 0,44 ug/dL (12,1 nmol/L).
Tal resultado € inferior ao identificado em um estudo
transversal que teve como objetivo investigar os niveis
de cortisol ao despertar em pais de criangas com dife-
rentes condi¢des cronicas, como sindrome de Down,
transtorno do espectro autista, paralisia cerebral e dia-
betes mellitus tipo 1. De acordo com esse estudo, o va-
lor médio do cortisol ao despertar entre os 31 cuidado-
res familiares de criangas com sindrome de Down foi
de 19,0 nmol/L."V Ainda, estudo que avaliou o nivel de
cortisol salivar ao acordar de maes e cuidadores pri-
marios de criangas com paralisia cerebral teve como
média 0,70ug/dL, resultado superior ao revelado no
presente estudo.!?

Niveis menores de cortisol entre cuidadores fami-
liares de criangas com alguma condigao cronica tém
sido identificados nos estudos que compararam a do-
sagem desse biomarcador com a dos pais de criangas
saudaveis.® A hipotese dessa atividade diminuida
do cortisol esta alinhada a ideia de uma resposta pro-
tetora entre individuos que vivenciam estresse croni-
co. Inclusive, niveis baixos de cortisol também foram
relatados entre individuos com transtorno de estresse
pos-traumatico.®

De acordo com os resultados, a pontuagdo mé-
dia do estresse percebido foi de 31,9 pontos, corro-

Martins BA, Zonta JB, Lima BJ, Okido ACC

borando os achados de investigacao de abordagem
quantitativa realizada com 57 maes de criangas em
acompanhamento em um ambulatério de média com-
plexidade que desenvolve atividades de reabilitacao
com criangas com condigdes que afetam o desenvol-
vimento neuromotor e sensorial, em um municipio
do interior do estado de Sao Paulo. A média obtida
apos a aplicacao da Escala de Estresse Percebido foi
de 30,56 pontos.™ Por outro lado, o nivel médio de
estresse percebido identificado em estudo reali-
zado na Turquia com 181 maes de criangas com defi-
ciéncias fisicas e/ou mentais foi de 24,99.

Os modelos de regressao aplicados para analisar
a relagdo das variaveis de interesse com o nivel de
cortisol salivar e estresse percebido nao evidenciaram
relacdo estatisticamente significativa com a maioria
das variaveis sociodemograficas, exceto ocupagao. Di-
ferentemente, no estudo citado anteriormente, foi ob-
servada correlacdo negativa entre o nivel de estresse
percebido e as variaveis “idade materna” e “renda fa-
miliar”; ou seja, as maes que obtiveram maior nivel de
estresse percebido foram aquelas com menor idade e
renda familiar (p=0,0018 e p=0,0284, respectivamen-
te).! Ainda, oposto ao resultado apresentado, estudo
de meta-analise que analisou a relagdo entre estresse
parental e situacdo conjugal evidenciou que os pais
casados ou coabitantes relataram menos estresse
parental (p <0,001).

De acordo com as analises realizadas, estima-se
que, em média, o familiar com ocupagao remunera-
da tenha um cortisol 0,263 maior do que aqueles que
afirmaram ndo exercer atividade remunerada. Nao foi
identificado nenhum estudo que indicasse relagao es-
tatisticamente significativa entre ocupacao e nivel de
cortisol entre familiares cuidadores. Embora nao trate
diretamente sobre a ocupagao, o efeito da renda fami-
liar na concentracao de cortisol foi relatado em estudo
conduzido em 2011 com maes de criangas com para-
lisia cerebral. De acordo com os autores, as maes que
viviam em condi¢Oes socioecondmicas precarias e que
também cuidavam de um filho deficiente apresenta-
ram niveis mais elevados de estresse.!?

Como limitagdo do estudo, destacam-se a utiliza-
¢ao de amostragem por conveniéncia e a auséncia de
calculo amostral prévio, o que pode restringir a gene-
ralizagdo dos achados para outras populagdes de cui-
dadores. Ademais, observou-se baixa participagao de
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outros membros da familia além da figura materna.
Recomenda-se, portanto, o desenvolvimento de novos
estudos com participacao familiar ampliada e adogao
de amostragem probabilistica, a fim de fortalecer a ro-
bustez e a validade externa dos resultados.

Em relagao as implica¢Oes praticas, este estudo
contribui para a literatura existente acerca dos desa-
fios enfrentados por cuidadores familiares de criangas
e adolescentes com sindrome de Down. Além disso,
reforga a importancia da adogao de medidas objetivas
nas pesquisas em enfermagem, de modo a comple-
mentar as medidas de autorrelato do estresse comu-
mente utilizadas em estudos sobre cuidado familiar.

Conclusao

Os resultados indicaram pontuagdes compativeis com
um nivel moderado de estresse percebido entre cui-
dadores familiares de criangas e adolescentes com
sindrome de Down, sem identificacao de fatores as-
sociados a esse desfecho. A concentracao média de
cortisol ao despertar se manteve dentro dos padrdes
de normalidade. No modelo de regressao ajustado, a
variavel “ocupagao” foi o tnico fator que permaneceu
estatisticamente associado ao nivel de cortisol.
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