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Resumo: Introducdo. Um filho com Sindrome de Down (SD) requer adaptacdes especificas para cada
fase da vida, exige mais tempo, dedicacdo e assisténcia especializada. Estudos mostram que pais de
pessoas com deficiéncia desenvolvem maiores niveis de estresse. Objetivo. Avaliar o estresse geral e
parental em pais de criangas e adolescentes com SD. Métodos. Trata-se de um estudo transversal e
analitico. A amostra foi composta por 40 pais. Os instrumentos utilizados foram: Inventario de
Sintomas de Estresse para Adultos de Lipp (ISSL), Parenting Stress Index Short Form (PSI/SF),
Critério de Classificagdo Econdmica, e Ficha do Perfil Sociodemografico. Resultados. Os resultados
ndo mostram diferenca significativa entre a fase da vida do filho e a presenca de estresse parental.
Quanto a avaliagdo do estresse geral por meio do ISSL, ndo houve diferenga entre o grupo de pais de
criangas e de adolescentes. A maioria dos pais ndo estava estressados, mas 0s que tinham estresse
estavam na fase de resisténcia. A correlagcdo entre os dados sociodemograficos e o estresse parental
revelaram que o estresse é maior em pais com niveis menores de escolaridade. Conclusdo. Pais de

adolescentes e pais com niveis menores de escolaridade apresentaram maior indice de estresse.

Palavras-chave: Pai. Sindrome de Down. Estresse.

A Sindrome de Down (SD) é causada por uma anomalia cromossdmica,
individuos com esta sindrome apresentam deficiéncia mental, limitagbes nas
aquisicdes de linguagem, cognitiva e motora (LANA-ELOA et al.,, 2011; PAZIN;
MARTINS, 2007). Um filho com SD exige mais tempo, dedicagéo e investimento da
familia do que uma crianca que apresenta desenvolvimento tipico (NUNES;
DURPAS, 2011). Cuidar de um filho especial repercute em forte impacto no sistema
familiar podendo gerar dificuldades na adaptacao e estresse (AHMED et al., 2015).

Segundo Minetto et al. (2012) pais de filhos com SD apresentaram maior

indice de estresse do que os pais de filhos com desenvolvimento tipico (MINETTO et
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al.,, 2012). O estresse € uma reacdo do organismo que englobam mudancas
psicolégicas, quimicas e fisicas no corpo (LIPP, 2000). Quando relacionado as
fungdes de pai e de mée é designado “estresse parental” (PARKES et al., 2011).

Cuidar de um filho com SD requerer mudancgas e adaptacdes da familia em
todas as fases do desenvolvimento do filho. Quando crianca os cuidados devem
priorizar o desenvolvimento da linguagem, da habilidade motora, da funcéo cognitiva,
além do processo de socializagdo e escolarizacdo. Na adolescéncia é preciso
estimular o autoconhecimento, a capacidade de escolha, aceitacdo de limites, a
autonomia, a preparacdo para o trabalho, e o exercicio da sexualidade (BONINI et
al., 2009; TORQUATO et al., 2013).

Um filho com SD exige os pais de diferentes maneiras. Geralmente a mée se
torna responsavel pela educacdo e cuidar dos filhos. Os pais apesar de
compreender as necessidades especiais do filho ainda mantém cuidados
esporadicos, e isso é decorrente do trabalho para prover sustento a familia (HENN;
PACCININI, 2010; TORQUATO et al., 2013).

A intensidade, e a formas de lidar com o0s eventos estressores,
significativamente afeta a adaptacdo do pai ao cuidar de um filho com SD
(DABROWSKA; PISULA, 2010). Essa experiéncia envolve dificuldades, angustias e
preocupacbes com o filho, além de questdes financeiras e profissionais. Os
distarbios da saude fisica e bem-estar psiquico do pai ndo recebe muita atencdo
pela literatura (TORQUATO et al., 2013). Contudo, pouco se sabe ainda da relagao
pai e filho com SD, bem como os sentimentos e visées do pai frente as fases de

desenvolvimento do filho.
Material e Métodos

Trata-se de um estudo observacional e transversal com o objetivo de avaliar
0 estresse geral e estresse parental em pais de criancas e adolescentes com SD,
realizado em cinco instituicbes em Goiania, Goias: Associacdo dos Portadores de
Sindrome de Down do Estado de Goias (Asdown); Projeto AlfaDown da Pontificia
Universidade Catolica de Goias PUC/GO; Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais de Goiania (APAE); Centro de Orientacédo e Reabilitacdo e Assisténcia
ao Encefalopata (CORAE); e Associagdo PESTALOZZI de Goiania (Unidade

Renascer). O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica da Pontificia Universidade
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Catolica de Goias — PUC/Goias (parecer 889.132) e desenvolvido de acordo com as
recomendacdes da Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude.

A Amostra foi por conveniéncia, composta por 40 pais. Os instrumentos
utilizados na coleta de dados foram: Inventario de Sintomas de Estresse para
Adultos de Lipp (ISSL), Parenting Stress Index Short Form (PSI/SF), Critério de
Classificacdo Econbmica, e Ficha do Perfil Sociodemografico.

O Inventério de Sintomas de Estresse para Adultos de Lipp (ISSL) € um
instrumento avalia se ha estresse, em qual fase se encontra (alerta, resisténcia,
guase exaustdo e exaustdo) e se predominam sintomas fisicos ou psicologicos.
(LIPSP, 2000). O Parenting Stress Index Short Form (PSI/SF) trata-se de um
questionario que mensura a intensidade do estresse no sistema pais-filho. E
composto por 36 itens, subdivididos em trés subescalas: “sofrimento parental”,
“‘interacao disfuncional”, e “crianca dificil”, € possivel obter resultados por subescala,
e um resultado total variando (SZELBRACIKOWSKI, 2009).

Os dados coletados foram analisados com a utilizacdo Statistc Package of
Social Sciences (SPSS, versdo 23.0) utilizando um nivel de significancia de 5% (p
<0,05). As distribuicbes das frequéncias dos dados sociodemograficos, o
guestionario total PSI/SF, e o questionario ISSL, foram observadas por meio de
tabelas de contingéncia com o teste Qui-quadrado de Person. A analise das médias
de estresse PSI/SF foi realizada com base no teste ndo paramétrico de Mann-
Whitney. Calculou-se o Coeficiente Alfa de Cronbach (a) para verificar a consisténcia

interna do instrumento para a amostra estudada.
Resultados e Discusséo

A amostra foi constituida por 40 pais, sendo 29 pais de criancas e 11 pais de
adolescentes. Os pais de crianca apresentaram média de idade 40,10 anos (dp + 6,6)
e os pais de adolescente média de idade de 45,60 anos (dp + 6,5); o pai mais jovem
tinha 30 anos e o mais velho 55 anos de idade. A média da idade das criancas foi de
4,80 (dp £ 3,10) anos e dos adolescentes 14,80 anos (dp + 1,66). Mais da metade
dos pais (52,70%) pertence as classes econdmicas B2 e C segundo a classificagédo

da Associacao Brasileira de Estudos Populacionais (ABEP).
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A tabela 1 apresenta a distribuicdo da frequéncia e porcentagem dos dados

sociodemogréficos, os dados foram categorizados em dois grupos de acordo com

idade do filho.

Tabela 1. Distribuicdo das frequéncias e porcentagem dos dados sociodemogréaficos

dos pais de criancas e de adolescentes. Goiania, 2016, n= 40.

Criancga

Adolescente

Total

Variaveis n (%) n (%) n (%) P
Sexo do filho
Feminino 9 (31,00) 4 (36,40) 13 (32,50) 074
Masculino 20 (69,00) 7 (63,60) 27 (67,50) ’
Escolaridade do pai
Até ensino
fundamentaI' | 7 (24,10) 8 (72,70) 15 (37,50) 0,008
Ensino médio e 22 (75,90) 3 (27,30) 25 (62,50)
superior
Profissdo do pai
Trabalho formal 23 (79,30) 9 (81,80) 32 (80,00) 0.85
Trabalho informal 6 (20,70) 2 (18,20) 8 (20,00) ’
Principal cuidador
Mae 22 (75,90) 10 (90,90) 32 (80,00)
Pai 4 (13,80) 1(9,10) 5 (12,50) 0,47
Outros 3 (10,30) 0 (0,0) 3 (7,50)
Filho estuda
Estuda 21 (72,40) 9 (81,80) 30 (75,00) 054
Nao estuda 8 (27,60) 2 (18,20) 10 (25,00) ’
Tipo de escola
Escola especial 6 (20,70) 3 (27,30) 9 (22,50)
Escola normal 14 (48,30) 6 (54,50) 20 (50,00) 0,70
Nao estuda 9 (31,00) 2 (18,20) 11 (27,50)
Estado civil
Casado 27 (93,10) 9 (81,80) 36 (90,00) 028
Outros 2 (6,90) 2 (18,20) 4 (10,00) ’
Vive com mée da
crianca
N&o 1 (3,40) 6 (54,50) 7 (17,50) <0.001
Sim 28 (96,60) 5 (45,50) 33 (82,50) ’

Qui-quadrado

A maioria dos filhos pertencia ao sexo masculino (67,00%). Houve diferenca

significativa (p=0,005) entre os dois grupos quanto a escolaridade, 75,90% dos pais

de criancas apresentam escolaridade até o ensino médio e superior, ja para 0 grupo

de pais de adolescentes esta proporcdo foi de apenas 27,30%. Dentre o0s pais

entrevistados 80,00% estavam inseridos em atividades de trabalho formal. Em

maioria, 75,9% dos pais de criancas e 90,90% dos pais de adolescentes declararam
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gue as maes eram as principais responsaveis por cuidar do filho a maior parte do
tempo. Os pais afirmaram que 75,50% dos filhos estudavam e que 50,00% deles
estavam inseridos em escolas normais. Os pais, em sua maioria estavam casados
(90,00%). Entre os pais de criangas 96,6% vivem com a méae, no grupo de pais de
adolescentes apenas 45,50% vive com a méae do filho que apresenta SD conferido
diferenca significativa entre os grupos (p<0,001).

A tabela 2 apresenta a média da pontuacdo em cada subescala e no
questionario total, segundo o PSI/SF. A validade interna do PSI/SF para o
questionario a=0,902, evidenciando confiabilidade e acuracia do instrumento.

Tabela 2. Resultado da analise dos escores das subescalas e questionario total do

PSI/SF entre os pais de crian¢a e adolescentes. Goiania, 2016, n=40.

Subescalas PSI/SF Crianca Adolescente p*
Sofrimento parental =33 27,48 £ 8,09 28,27 £ 8,24 0,59
Interacgao disfuncional =28 21,21 £ 5,77 26,27 £ 8,04 0,03
Crianga dificil =37 26,66 + 6,79 25,36 + 6,87 0,78
Questionario total =94 75,21 + 17,66 79,91 £ 21,38 0,38

*Mann-Whitney

Os resultados ndo mostram diferenca significativa entre os dois grupos,
quanto a presenca de estresse parental. A média do escore, em todas as subescalas
e no questionario total, esta abaixo do ponto de corte para 0 estresse ser
considerado preocupante.

A tabela 3 apresenta a comparacdo entre 0s grupos quanto a frequéncia e
proporcao de identificacdo de niveis de estresse considerado ndo preocupante ou
preocupante, em todas as subescalas e no questionario total do PSI/SF.

Tabela 3. Frequéncia e proporcdo de estresse considerado ndo preocupante ou
preocupante, em todas as subescalas e no questionario total do PSI/SF. Goiania,
2016, n=40.

Subescalas PSI/SF Crianca Adolescente  Total p*
Sofrimento parental
Nao preocupante 20 (69,00) 6 (54,50) 26 (65,00) 039
Preocupante 9 (31,00) 5 (45,50) 14 (35,00) ’
Interacao disfuncional
N&o preocupante 25 (86,20) 5 (45,50) 30 (75,00) 0.008
Preocupante 4 (13,80) 6 (54,50) 10 (25,00) ’
Crianca dificil

N&o preocupante 26 (89,70) 11 (100,00) 37 (92,50)

Preocupante 3(10,30) 0 (0,0) 3 (7,50) 0.26
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Total
N&o preocupante 21 (72,40) 5 (45,50) 26 (65,00) 011
Preocupante 8 (27,60) 6 (54,50) 14 (35,00) ’

*Qui-quadrado
Houve maior proporcdo de pais, nas subescalas e no questionério total,
classificados com niveis de estresse parental considerados ndo preocupante. A
subescala ‘sofrimento parental’ apresentou maior proporgao de estresse considerado
preocupante para os dois grupos. Na subescala ‘interagdo disfuncional’ houve
diferenca (p=0,008) entre os grupos, com maior proporcao de pais de adolescentes
(54,5%) apresentando identificacdo de niveis de estresse considerado preocupante.
A tabela 4 apresenta a classificacdo do estresse geral, segundo o
instrumento ISSL, entre os grupos de pais.
Tabela 4. Comparacdes do ISSL entre pais de adolescentes e criancas. Goiania,
2016, n=40.

ISSL Crianca Adolescente Total p*
Auséncia de estresse 20 (69,00) 9 (81,80) 29 (72,50)
Fase de quase 1 (3,40) 0 (0,0) 1(2,50) 0,65
exaustao
Fase de resisténcia 8 (27,60) 2 (18,20) 10 (25,00)

*Qui-quadrado

Na avaliacdo do estresse geral pelo ISSL ndo mostra diferenca significativa
entre os dois grupos de pais. Sobre a identificacdo das fases do estresse, 0s pais
em sua maioria ndo apresentam estresse (72,50%), mas 0s que apresentam se
encontram grande parte na fase de resisténcia do estresse (25,00%). A
predominéancia de sintomas fisicos (70,00%) foi maior do que o0s sintomas
psicolégicos (30,00%) em ambos 0s grupos.

A correlacdo entre os dados sociodemograficos e o PSI/SF revelou que
guanto menor a escolaridade dos pais maior o nivel de estresse, na subescala
interacdo disfuncional (p<0,001) e no questionario total (p=0,003). N&o houve
resultados significativos na correlagcao dos dados sociodemograficos com a presenca
de estresse, avaliado pelo ISSL.

Houve maior proporcdo de estresse parental na subescala ‘sofrimento
parental’, essa subescala trata das percepgdes, e 0s sentimentos vivenciados pelo
genitor em seu papel de pai/mée. Esse resultado sugere que o estresse relatado

esta relacionado com as altas exigéncias dos filhos e necessidades de cuidados
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especiais da crianca. Os pais de adolescentes apresentaram maior propor¢cdo de
estresse parental preocupante quando comparado aos pais de criancas, na
subescala ‘interacdo disfuncional’ e no questionario do PSI/SF. Essa subescala
avalia as percepgcbes que o0s genitores tém de seus filhos que sdo ou nao
compativeis com as suas expectativas, bem como as percepc¢des de suas interacbes
com a crianca, (MINETTO, et al., 2012). A presenca de estresse sugere que 0s pais
apresentam dificuldades na interagdo com o seu filho, e suas expectativas ndo sao
satisfatorias.

Os resultados indicam que os pais ndo demostraram estresse parental
preocupante, o que é confirmado pela literatura em um estudo que investigou a
relacdo do pai-filno com SD, usando 0 mesmo instrumento para a investigacado do
estresse parental desse estudo. Nessa mesma pesquisa apresentou que os pais de
filnos com SD revelaram um relacionamento mais positivo com os filhos em
comparacdo com pais de filhos que apresentam outras deficiéncias ou maiores
problemas de comportamento (MITCHELL; HAUSER-CRAM, 2011). A boa relagao
entre o pai e o filho é um fato que pode justificar a auséncia de estresse paterno
desse estudo.

Segundo Keller (2007), o comportamento parental deve ser estudado
levando em consideracdo as influencias culturais especificas de cada contexto
familiar. A histéria de cada familia, de cada pai e mée, é permeada por valores e
crencas que sdo a base das relacdes que estes estabelecem (KELLER, 2007). Esse
estudo ndo abordou o contexto familiar, podemos supor que a auséncia de estresse
parental se justifique por praticas educativas satisfatorias, bem como por uma
organizacao familiar, social e cultural.

Os resultados desta pesquisa revelaram um perfil de pais de adolescentes
com niveis menores de escolaridade quando comparado com pais de criancas. O
nivel menor de escolaridade foi verificado como fator de forte influéncia na
representacdo de niveis maiores de estresse vivenciado por estes pais. Outro estudo
revela que a escolaridade pode influenciar a qualidade de vida dos pais (OLIVEIRA;
LIMONGI, 2011). As desvantagens financeiras também ilustram efeitos negativos no
desempenho funcional do filho com SD, e torna potencialmente os pais vulneraveis
aos eventos estressores (NASCIMENTO; CARVALHO; BLASCOVI-ASSIS, 2014).
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Os pais de criancas com SD apresentam niveis mais baixos de estresse do
gue as maes (MURPHY, et al. 2006; GARCIAS; HENN; PICCININI, 2008). Algumas
dificuldades paternas foram apontadas, especialmente quanto a questbes
financeiras, de planejamento familiar, assim como restricdes familiares e
preocupacbes a longo prazo com os cuidados dos filhos. Entretanto, os pais
possuem em geral uma boa adaptacdo as exigéncias e cuidados demandados por
eles (GARCIAS; HENN; PICCININI, 2008). Os pais sédo menos afetados e uma razao
para isso € a tendéncia de serem menos envolvidos no cuidado da crianga do que as
maes e mais envolvidos em outros dominios da vida, como o trabalho (OLSSON;
HWANG, 2006). Os resultados mostraram que as maes eram principais cuidadoras,
0 que pode contribuir significativamente para os menores niveis de estresse paterno.

No contexto familiar, a pessoa que assume o papel de cuidador esta sujeita
a demandas de cuidados que afetam sua dimenséo fisica, mental e social. A
sobrecarga é imposta quase sempre a mae, e indiscutivelmente demanda mais
tempo, atencdo e cuidados do que uma crianga com desenvolvimento tipico. A
divisdo das tarefas com o pai e os demais familiares proporcionard melhor
relacionamento entre os pais e o filho, e menor sobrecarga emocional a familia
(PAZIN; MARTINS, 2007).

Ao investigar os pais de criancas e adolescentes com SD néo foi encontrada
relacdo entre a fase de desenvolvimento do filho e a presenca de estresse paterno.
Um estudo que avaliou o envelhecimento de pessoas com SD, e o impacto desse
envelhecimento sobre o bem estar dos pais mostrou que intervencées que atendam
a saude mental das mées e pais, podem ter beneficios positivos na relacdo dos pais-
filho em longo prazo. Tal pesquisa sugeriu estratégias eficazes de informacédo e de
apoio as familias de individuos com SD, além da importancia da familia sendo alvo
intervencdo podem gerar impacto positivo no envelhecimento de adultos com SD
(ESBENSEN; MAILICK; SILVERMAN, 2014). As familias precisam de atencéo,
respeito, acolhimento, orientacéo, os profissionais da saude devem minimizar suas
dificuldade e inquieta¢des buscando formas de facilitar a adaptacdo e a convivéncia
com o filho (REZENDE; ASSIS; BARCA, 2014).

Considerac0des Finais



( Inovacdo: Inclusdio Social e Direitos
19 a 21 de outubro de 2016

Pirendpolis - Goids
Contudo, ainda ha necessidade de novos estudos voltados para os pais em
sua funcéo paterna. Os profissionais da saude devem reconhecer o estresse como
uma problemética de interferéncia na satude emocional destes pais. Este estudo
apresenta-se como fonte incentivadora para o desenvolvimento de novas pesquisas,
0 que poderia fornecer possibilidades de desenvolvimento de estratégias de
intervencao familiar. Dessa forma os pais poderiam lidar com os eventos estressores

decorrentes do nascimento e dos cuidados ao longo da vida de um filho com a SD.
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