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RESUMO
Introdução: A síndrome de Down (SD) é uma condição genética
caracterizada pela existência de um cromossomo extra no
par cromossômico 21. O nascimento de um bebê com SD
representa, na maioria das vezes, um momento traumático
para a família. Excluídos os riscos de uma cardiopatia grave,
o bebê é indicado à intervenção precoce da fisioterapia.
Objetivo: Identificar e mostrar os efeitos que a notícia pode
desencadear nas mães do bebê com SD e como isso pode
influenciar na demora pela busca do fisioterapeuta, pondo
em risco o desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM) desta
criança. Material e métodos: Estudo de caráter qualitativo e
observacional por meio de entrevistas com cinco mães de
crianças com SD, usuárias do Serviço de Fisioterapia Infantil
da Universidade Federal da Paraíba. Os critérios de inclusão
foram ter tido e/ou ter filho(s) com o diagnóstico confirmado
de SD. O fator de exclusão está na presença de neuropatias
que potencializem os sinais e sintomas convencionais da
SD. Resultados: Com relação à reação das mães frente à
notícia, pôde-se verificar que todas sofreram um impacto
primário ao saberem que o filho não era aquele desejado. As
sensações vividas e relatadas por essas mães foram de
tristeza, frustração, rejeição/desgraça, medo e choque.
Conclusão: As mães entrevistadas experimentaram a perda
do filho idealizado e vivenciaram o “luto”, no entanto, seus
filhos foram encaminhados para a fisioterapia precocemente
e receberam acompanhamento profissional para estimulação
do quadro neuropsicomotor da criança, o que evidencia um
comportamento de superação, saindo do luto à luta.
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ABSTRACT
Introduction: Down syndrome (DS) is a genetic condition
characterized by trisomy of the chromosome 21. The birth of
a newborn with DS means, in most cases, a traumatic moment
for the family. If severe heart disease is not detected, the
infant should be referred to physical therapy sessions early.
Objective: To identify and show the effects that the news
may trigger on mothers of infants with DS and how this
delays the search for physical therapy, which puts at risk
the neuropsychomotor development (NPMD) of the child.
Material and methods: This was a qualitative and
observational study using interviews with five mothers of
children with DS, users of the Pediatric Physical Therapy
Service at Universidade Federal da Paraíba. The inclusion
criteria was to have had and/or to have at least one child
with DS diagnosed by karyotype analysis. The exclusion
factor was to have neuropathies that maximize the
conventional signs and symptoms of DS. Results: With regard
to the mothers’ reaction upon the news, it was verified that
all of them suffered the elementary impact by learning that
their child was carrying an unexpected condition. The
emotions they experienced and reported were sadness,
frustration, rejection/doom, fear and shock. Conclusion: All
interviewed mothers experienced “mourning” over the loss
of their ideal-wanted child. However, their children were
referred early to physical therapy services and had
professional support for stimulation of their psychomotor
development, which shows an overcoming behavior of
mothers by leaving mourning towards fight.
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A síndrome de Down (SD) é uma condição
genética, reconhecida há mais de um século,
que se caracteriza pela existência de um

cromossomo extra ou parte de um cromossomo extra,
causando uma triplicação ao invés da duplicação do
material genético referente ao cromossomo 211. O
nascimento de um bebê com Síndrome de Down
representa, na maioria das vezes, um momento
traumático para todos os familiares e até mesmo para os
profissionais envolvidos no processo do parto. Estes
últimos, muitas vezes angustiados pelo acontecimento
e com as consequências que isso pode suscitar no
futuro, encaminham o bebê para uma série de exames e
tratamentos e acabam pecando quando esquecem que
junto ao bebê, os pais também são atores protagonistas
neste momento dramático e muito delicado e, diante
disso, estes pais recebem a notícia de forma fria,
impactante, que golpeia a sua primeira relação com o
filho SD2 Com frequência, a assistência aos pais, ou aos
familiares de maneira mais ampla, não é considerada
relevante nos centros obstétricos, nem nos centros de
estimulação precoce. Em contraste, no que diz respeito
ao bebê, tudo é feito em velocidade máxima, dada a
urgência concreta de tratar os problemas clínicos e
desenvolvimentais que ele pode apresentar2. Sendo
assim, excluídos os riscos de uma cardiopatia grave, o
bebê é, no máximo até os três meses de idade, indicado
à intervenção precoce da fisioterapia.

A estimulação precoce é considerada como o
primeiro programa de atendimento destinado
principalmente a crianças de alto risco ou com
deficiências (auditiva, física, intelectual, visual, múltipla,
atrasos no desenvolvimento), na faixa etária de zero a
três anos3 e está diretamente relacionada ao maior ganho
no desenvolvimento e ao pleno envolvimento familiar.
Assim, a família, que é constituída por um conjunto
organizado de pessoas que se relacionam e interage
entre si, cada um de seus membros exercendo papel
específico, através das relações estabelecidas entre
seus membros, pode proporcionar à criança um ambiente
de crescimento e desenvolvimento4. Desta forma,
quando há na família um bebê com atraso no
desenvolvimento, é importante que seja dado suporte
formal e informal a essa família para que sejam capazes
de lidar com as demandas do dia a dia de forma eficaz e
para que estimulem o bebê satisfatoriamente,
preservando o cumprimento das necessidades
individuais. Neste sentido, o nascimento de uma criança
com deficiência causa impactos individuais, conjugais
e parentais diferentes em mães e pais5.

Os cuidados diários com a criança demandam
envolvimento maior, com grande preocupação
relacionada ao seu desenvolvimento, aos cuidados em

longo prazo e até mesmo com a forma que estes cuidados
vão refletir sobre a vida pessoal dos familiares. Esses
fatores podem causar limitação e restrição, resultante
de compromisso prolongado e crônico de cuidados que
sobrecarregam o cuidador podendo desencadear o
estresse e a depressão, aspectos importantes no
funcionamento individual dos membros da família, uma
vez que seus efeitos refletem na dinâmica do grupo
familiar, alterando as relações entre seus membros
constituintes. O nascimento de um bebê com síndrome
de Down tem repercussões na família como um todo,
vista a necessidade de apoio aos seus membros,
inclusive fornecendo informações e acolhendo-os
adequadamente para irem em busca da melhor forma de
reorganização familiar, pois uma criança em situação
crônica requer mais dedicação de tempo e investimento
comparada a uma criança com desenvolvimento típico.
É fundamental compreender a exposição da família diante
desta nova experiência e o que esta ocasiona em suas
vidas, ou seja, como definem a situação em geral e quais
serão suas necessidades, para que seja possível a
instrumentalização profissional4.

Portanto, diante do exposto, surge o seguinte
questionamento: Quais os efeitos que a notícia pode
desencadear à família da criança com Síndrome de
Down?

      A pesquisa tem o objetivo de analisar as reações
das mães de crianças com SD ao receberem a notícia e
mostrar os efeitos que esta pode influenciar, de forma
consequente, na demora pela busca da intervenção
precoce do profissional da fisioterapia, pondo em risco
o desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM) da
criança. Este estudo pretende ainda promover a reflexão
de maneiras mais adequadas de se dar o diagnóstico da
SD aos pais pelos profissionais da saúde, minimizando
assim o momento de luto e seus efeitos, bem como
favorecer uma melhor aceitação da família e
consequentemente destacar a importância da
intervenção precoce da fisioterapia para o bom DNPM
do bebê Down.

MATERIAL E MÉTODOS

A pesquisa foi efetuada sob uma abordagem
qualitativa e observacional com procedimento
descritivo, utilizando a técnica da observação direta e
sistemática que se realiza em condições controladas ou
planejadas para responder a propósitos preestabe-
lecidos por meio de um instrumento de coleta de dados.
A pesquisa de campo é investigação empírica realizada
no local onde ocorre ou ocorreu um fenômeno porque
dispõe de elementos para explicá-lo, pode incluir



Síndrome De Down:  Reação das Mães Frente à Notícia e a Repercussão na Intervenção Fisioterapêutica da Criança

159R bras ci Saúde 21(2):157-164, 2017

entrevista, aplicação de questionários, testes de
observação participante ou não6. Os instrumentos que
serão utilizados na pesquisa correspondem às
entrevistas e às observações.

A entrevista é uma conversação efetuada face
a face, de maneira metódica, proporcionando
ao entrevistador verbalmente a informação
necessária. O fato de estarmos frente a frente
com o entrevistado nos dá possibilidade de
fazermos observações plausíveis7.

Para a concretização desta pesquisa, foram
realizadas entrevistas com cinco mães de crianças com
o diagnóstico comprovado de Síndrome de Down (SD),
bem como uma revisão da literatura por meio da consulta
aos indexadores de pesquisa nas bases de dados.
Utilizou-se ainda a observação com o intuito de
enriquecer as informações coletadas pela entrevista. O
estudo foi desenvolvido no Serviço de Fisioterapia
Infantil da Universidade Federal da Paraíba (UFPB),
instituição criada em 1989, que tem como objetivo prestar
assistência fisioterapêutica às crianças carentes
portadoras de múltiplas deficiências decorrentes de
sequelas neurológicas, traumato-ortopédicas,
reumatológicas e respiratórias.

Na presente pesquisa, tornou-se fundamental
entender o universo dos entrevistados, para isto, foi
necessário analisar a maneira como é dada a notícia que
o recém-nascido tem a SD e como o choque inicial
causado por ela pode influenciar no tempo de luto e,
consequentemente, na decisão de se buscar a
intervenção do fisioterapeuta. Para tal, realizou-se a
análise de conteúdo através da categorização das
respostas abertas por repetição8, sendo estes analisados
conforme as respostas contidas nos questionários.
Durante a utilização dos indicadores na aplicação das
entrevistas levou-se em consideração: o sexo, a faixa
etária, idade em que teve o bebê, a profissão, o estado
civil, o grau de escolaridade e a idade atual da criança
com SD. Em um segundo momento, de forma discursiva,
foram coletadas informações tais como e quando foi
dada a notícia, como a mãe se sentiu após a notícia e
quando o bebê foi levado ao acompanhamento
fisioterapêutico.
             A partir dessa caracterização buscaram-se os
seguintes objetivos específicos: Avaliar os efeitos que
a notícia pode desencadear nas mães do bebê com SD;
Demonstrar de que forma a notícia poderá influenciar
na demora pela busca da intervenção precoce da

fisioterapia e Identificar os riscos que surgem durante o
DNPM da criança quando ocorre o atraso no tratamen-
to.

 Para uma estrutura de avaliação para coleta
dos dados observou-se os critérios de inclusão: ter tido
e/ou ter filho(s) com o diagnóstico de SD comprovado
através do exame cariótipo; e de exclusão: presença de
neuropatias que potencializem os sinais e sintomas
convencionais da Síndrome de Down. A estrutura foi
assim planejada: 1ª. Parte - Elaboração das fichas de
entrevista e seleção dos casos clínicos; 2ª. Parte -
Entrevistas com mães de crianças Down; 3ª. Parte –
Observação e registros das entrevistas concedidas no
Serviço de Fisioterapia Infantil da UFPB e 4ª. Parte –
Relatório final da pesquisa.

As entrevistas foram feitas com prévia
autorização do serviço e das mães responsáveis
conforme os aspectos éticos referentes à pesquisa em
seres humanos, preconizados na Resolução nº. 466/2012
do Conselho Nacional de Saúde do Ministério da Saúde.

RESULTADOS

A análise dos dados e resultados aqui
apresentada está baseada nas respostas dadas pelas
mães dos usuários do Serviço de Fisioterapia Infantil
da Universidade Federal da Paraíba(UFPB). O universo
do estudo foi constituído de cinco questionários no
ano de 2014, com mães de crianças com o diagnóstico
da Síndrome de Down (Quadro 1 - dados socio-
demográficos) e cinco entrevistas (percepção dos pais
acerca do acompanhamento dos seus filhos em relação
à fisioterapia) sendo dirigida e gravada com a permissão
das mesmas. Os depoimentos registrados nas
entrevistas foram transcritos e seu conteúdo analisado
e interpretado.

As mães entrevistadas tinham idades variando
entre 20 a 42 anos. Em relação ao nível de conhecimento,
uma das mães possuía formação superior e outra estava
em formação, as demais eram donas de casa. Sobre o
estado civil, três das entrevistadas eram mães solteiras.
Para o fator idade, três tiveram o bebê na idade de risco
para a incidência da SD, pois a idade materna avançada
(após 35 anos) é fator de risco bem conhecido no
aumento da incidência da trissomia 21 por não disjunção
meiótica10.

No que se refere às questões abertas, houve
os seguintes relatos (de acordo com os quadros 2, 3, 4 e
5):
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DISCUSSÃO

Embora esta temática seja alvo de grandes
discussões pela sua complexidade, pretende-se
evidenciar que as cinco mães participantes da nossa
entrevista receberam a notícia da suspeita da síndrome
de Down dos seus bebês em até dois dias após o parto,
o que reforça a fato de que notícia é geralmente recebida
em tempo imediato após o nascimento da criança devido
às características inconfundíveis da síndrome de Down,
que é reconhecida logo no momento do nascimento,
sendo que o diagnóstico definitivo só é feito por meio
do exame de cariótipo11. A SD é de fácil diagnóstico no
período imediato ao nascimento devido ao seu fenótipo
peculiar e a notícia é transmitida aos pais logo nos
primeiros dias de vida da criança12.

Nesta pesquisa, destacamos também que os
profissionais que comunicaram a notícia às mães
entrevistadas foram exclusivamente médicas, sendo
duas delas médicas pediatras e a abordagem utilizada
para chegar às mães M1, M3 e M4 foi direta e objetiva,
já nos casos das mães M2 e M5 as médicas preferiram
recrutar seus familiares (avó e pai, respectivamente) para
dar a notícia da suspeita da síndrome. É muito importante
comunicar a notícia ao casal, transmitindo todas as
informações necessárias sobre o problema, de forma
objetiva e clara, propiciando abertura para discutir o
problema e sanar as possíveis dúvidas dos pais11. As
orientações e os esclarecimentos prestados pelos
profissionais, buscam tornar os pais mais envolvidos e
seguros, modificando, dessa forma, suas atitudes e seus
comportamentos por meio de um planejamento que
envolva métodos instrutivos e criativos na educação
de seus filhos13.

O confronto, no nascimento, do bebê esperado
e o real, quando a imagem não é a idealizada, traz
respostas de negação ou de aceitação que podem
refletir não apenas no vínculo pais-filho que vai ser
estabelecido, mas também nos cuidados que serão
dispensados à criança12. As sensações vividas e
relatadas por essas mães foram de tristeza, frustração,
rejeição/desgraça, medo e choque, relatadas
respectivamente pelas entrevistadas M1, M2, M3, M4 e
M5. Dessa forma, confrontamos essas vivências com o
que defende outros autores quando dizem que
sentimentos como o de estranheza, choque, tristeza,
decepção e ansiedade são evidenciados por mães que
recebem o diagnóstico de síndrome de Down, tendo
repercussões na relação mãe-bebê e ainda que o impacto
do diagnóstico e a falta de orientação dos pais aumentam
a negatividade em relação as expectativas para o futuro
do bebê Down14. O diagnóstico da síndrome de Down

transforma-se em um marco na vida da família,
desencadeando um processo de reorganização que
envolve as fases de choque, negação, reação emocional
intensa (raiva, tristeza, ansiedade), adaptação dos pais
e reorganização da família11. Todos os pais vivenciam o
choque e o medo com relação à notícia, bem como a dor
e a ansiedade de se pensar como serão as expectativas
para o futuro da criança11.

Os aspectos emocionais de todos os familiares
estão envolvidos e vão repercutir tanto no
desenvolvimento da criança quanto na fundação de uma
estrutura familiar mais saudável no que diz respeito ao
domínio psicológico, ou seja, o maior desafio
encontrado nesses casos é que o impacto da notícia
pode acabar selando um destino sem perspectivas para
a pessoa com a SD, isso porque as mães, e toda a família,
podem permanecer aprisionados a uma visão de
fracasso, à fase de luto2 e, como consequência, a busca
pela intervenção fisioterapêutica precoce da criança é
tardia, logo, o desenvolvimento neuropsicomotor do
bebê será mais atrasado em relação aos bebês em
acompanhamento da fisioterapia, dificultando seu
processo de independência e aumentando cada vez mais
o quadro de frustração vivenciado pelos pais.

Ao analisar os relatos referentes a quando,
após a notícia, as mães levaram seus bebês aos
atendimentos fisioterapêuticos, verificou-se que todas
elas fizeram em poucos meses. A M1 levou seu bebê
com apenas um mês de idade, enquanto que a M2 apenas
entre os quatro a seis meses. O bebê da M3 iniciou a
fisioterapia logo aos 15 dias, M4 aos dois meses e M5
depois dos três meses. Considerando que as mães que
mais tardaram em buscar o serviço, o fizeram por motivo
de internação hospitalar do bebê (M5) ou ainda por não
ter o diagnóstico comprovado através do cariótipo
(M2). Quando perguntadas por que levaram seus filhos
ao fisioterapeuta, as cinco entrevistadas afirmam que
buscavam a melhora dos seus filhos e mostraram
conhecimento em relação à precocidade da intervenção,
ou seja, quanto mais cedo seus bebês fossem assistidos
pela fisioterapia, melhor seria o desenvolvimento
neuropsicomotor apresentado por eles. Os pais que
apresentam melhor conhecimento em relação às etapas
da evolução da criança conseguem executar com mais
eficiência as práticas de cuidado com o filho e isto
interfere de forma positiva no desenvolvimento da
criança11.

O fato de o diagnóstico abalar os pais pode
interferir na constituição das expectativas em relação
ao desenvolvimento do filho. Isso porque partimos do
pressuposto de que há influências das expectativas
parentais no desenvolvimento14.
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CONCLUSÃO

Os resultados desta pesquisa mostram que
quando a notícia é dada de imediato pode ocorrer de
maneira inadequada. De acordo com as reações relatadas
neste estudo, as mães entrevistadas experimentaram a
perda do filho idealizado e vivenciaram o “luto”, no
entanto, seus filhos foram encaminhados para a

intervenção fisioterapêutica e integrada precocemente,
recebendo, desse modo, um acompanhamento
profissional especializado uma vez que a utilização de
recursos para estimulação do quadro neuropsicomotor
da criança são otimizados e favorece a um
comportamento de superação das mães, saindo do luto
à luta.
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