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 DIFICULDADES ENFRENTADAS POR MÃES COM CRIANÇAS COM 

SÍNDROME DE DOWN 

 

Josiane Maria de Souza1 

Rafael da Costa Santos2 

 

RESUMO 

 

A síndrome de Down é conhecida como uma alteração genética humana que resulta da trissomia 

do cromossomo 21. além disso, a síndrome é responsável por causar comprometimento 

intelectual com graus variáveis, bem como dificuldades físicas, motoras e cognitivas, 

considerando os problemas de saúde como: hipotonia, problemas de audição, cardiopatia 

congênita. No Brasil, a cada 600 e 800 nascimentos, uma criança nasce com diagnóstico de 

Síndrome de Down independente do gênero ou classe social em que a pessoa está inserida. 

Conhecer as principais dificuldades que as mães enfrentam no cuidado de crianças com a 

síndrome de Down. Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa pois busca 

trabalhar com uma vasta variedade de opiniões no contexto social, cultural e econômico que 

ajudam a explicar com clareza o comportamento do ser humano no âmbito em que encontra-se 

inserido. Os participantes do estudo foram 15 mães com idade que variaram de 18 a 56 anos. 

Foi desenvolvida a coleta de dados com aprovação do comitê de ética de enfermagem com 

mães que moram na cidade de Goiana- PE (Associação Novo Olhar) e Recife-PE (Associação 

Novo Rumo).O presente trabalho constatou que as 15 mães entrevistadas com idades entre 18 

a 59 anos  relataram grandes dificuldades enfrentadas no seu cotidiano em cuidar dos seus filhos 

com síndrome de down, mediante as dificuldades foram vistas que as mães têm sobrecarga de 

trabalho,que dificulta um pouco em lidar com o filho.  
 

Palavras-chave: síndrome de down; mães; estratégias de enfrentamento. 

 

ABSTRACT 

 

Down syndrome is known as a human genetic alteration that results from trisomy of 

chromosome 21. Furthermore, the syndrome is responsible for causing intellectual impairment 

with varying degrees, as well as physical, motor and cognitive difficulties, considering health 

problems such as: hypotonia, hearing problems, congenital heart disease. In Brazil, for every 

600 and 800 births, a child is born with a diagnosis of Down Syndrome, regardless of the 

person's gender or social class. Know the main difficulties that mothers face when caring for 

children with Down syndrome. This is a descriptive study with a qualitative approach as it seeks 

to work with a wide variety of opinions in the social, cultural and economic context that help 

to clearly explain the behavior of human beings in the context in which they find themselves 

inserted. Study participants were 15 mothers ranging in age from 18 to 56 years old. Data 

collection was developed with approval from the nursing ethics committee with mothers living 

in the city of Goiana-PE (Associação Novo Olhar) and Recife-PE (Associação Novo Rumo). 

The present work found that the 15 mothers interviewed aged between 18 and 59 years old 

 
1 Discente- Faculdade de Goiana -FAG curso de graduação em enfermagem; mjosianemaria0@gmail.com 

 
2
 Docente- Faculdade de Goiana- FAG curso de graduação em enfermagem; rafaelsantos945@gmail.com 

 



 
 

reported great difficulties faced in their daily lives in caring for their children with down 

syndrome, through the difficulties it was seen that mothers have work overload, which makes 

it a little difficult to deal with the child. 

 

Key words: down syndrome; mothers; coping strategies. 
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1 INTRODUÇÃO 

A Síndrome de Down (SD) é conhecida como uma alteração genética humana que 

resulta da trissomia do cromossomo 21. Sendo responsável por causar comprometimento 

intelectual com graus variáveis, bem como dificuldades físicas, motoras e cognitivas, 

considerando os problemas de saúde como: hipotonia, problemas de audição, cardiopatia 

congênita, problemas de visão, alterações na coluna cervical, distúrbios da tireoide, obesidades 

e envelhecimento precoce (Hannum et al., 2018). No Brasil, a cada 600 e 800 nascimentos, 

uma criança nasce com diagnóstico Síndrome de Down independente do gênero ou classe social 

em que a pessoa está inserida (Ferreira et al., 2019). 

O diagnóstico é baseado através do acompanhamento pré-natal, ou por um exame de 

imagem (cariotipagem e ultrassonografia) que se chama de transluscência nucal. Se a 

quantidade de fluido na nuca estiver em excesso, entre a 11ª a 13ª semana por gestação, há um 

risco maior para ocorrência de anomalias cromossômicas,e malformações fetais (Hannum et al; 

2018). 

Silva et al. (2021) descreve que, a mãe com idade elevada apresenta uma probabilidade 

maior de gestar uma criança que apresente risco para o desenvolvimento de trissomias 

cromossômicas, principalmente acima dos 35 anos de idade.  

 Desta maneira, o processo de adaptação ao cuidado da criança é complexo e apresenta 

múltiplas demandas. Causando diversos impactos na rotina familiar. A criança com a Síndrome 

de Down, ao receber o aleitamento materno, possuem certas dificuldades durante a sucção, pois 

os tônus musculares são diminuídos e, muitas vezes a mãe não tem condições psíquica para 

amamentar devido, ao estresse emocional, ocasionado pelas informações sobre diagnóstico da 

criança (Lopes, 2019). 

 Ao retratar-se sobre alteração genética (Síndrome de Down), as crianças que nascem 

com esta síndrome, embora que apresente dificuldades em sua fisiologia, não quer dizer, que a 

não possa levar uma vida normal, e realizar atividades diárias da mesma forma que outro 

indivíduo sem alteração genética, as estimulações adequadas apresentam avanços nos aspectos 

motores, cognitivos sociais que permite a criança realizar as atividades diária normal (Ferreira 

et al., 2019). 

A estimulação precoce envolve uma abordagem de caráter sistemático, e sequencial, 

utilizando procedimentos como técnicas para recursos que possibilita a estimular os domínios 

que interferem na maturação da criança com a síndrome, favorecendo o desenvolvimento 

motor, cognitivo e sensorial. Com a proposta de amenizar os danos eventuais. Contudo, a 

identificação precoce no desenvolvimento das crianças, facilita um cuidado oportuno, como 
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prevenir menores alterações no desenvolvimento natural e as chaves de risco biopsicossocial 

para a criança que sofre com esta patologia (Lopes, 2019). 

A proposta da pesquisa científica justifica-se pela necessidade de investigar de que este 

é um meio de explorar e entender, quais as dificuldades enfrentadas por mães com crianças com 

a Síndrome de Down. Portanto, é fundamental atentar-se à subjetividade das mães a partir de 

suas experiências e percepções no contexto de suas vivências na trajetória de cuidados à criança 

com Síndrome de Down. 

Assim, a autora discorre sobre o motivo da escolha desse tema pelo simples fato que as 

mães sempre envolvidas no processo de cuidar dos seus filhos com a Síndrome de Down como 

também vivencia a fragilidades durante as lutas diárias. É de extrema importância conhecer o 

lado das mães que lutam constantemente para uma melhor qualidade no contexto social, 

psicológico e emocional. 

Portanto, o objetivo geral do trabalho é conhecer as principais dificuldades que as mães 

enfrentam na criação de crianças com a Síndrome de Down. E como específicos: entrevistar 

mães com filhos com a síndrome Dwon; caracterizar o perfil das mães que enfrentam 

dificuldades com diagnóstico da Síndrome Down; descrever as principais dificuldades de mães 

com filhos com a Síndrome de Dwon. 

 

2 REVISÃO DE LITERATURA 

2.1 Síndrome de Down 

A Síndrome de Down é uma doença que ocorre em todo mundo, sendo 1 caso em cada 

700 nascimentos, e que os fatores de risco estão relacionados com a idade da mãe acima de 35 

anos. No entanto, a criança com síndrome possui características diferentes bem como, como 

olhos afastados, faces achatadas, orelhas displásicas, displasia e um retardo mental. Mas o 

intelecto pode ser bem diferente entre eles sendo que cada um se desenvolve de maneira única 

(Silva; Trabaquini, 2019). 

As crianças que nascem com a Síndrome de Down, possuem algumas alterações 

musculoesqueléticas, tais como irregularidade da densidade óssea, hipotonia, baixa estatura, 

hipoplasia da cartilagem, frouxidão ligamentar. Além disso, o impacto sobre o desenvolvimento 

de habilidades motoras, mostra atraso nas aquisições de marcos motores básicos, que vão 

evoluindo lentamente (Silva; Marqui, 2020). 

 Desta maneira, é comum identificar na literatura alguns conceitos a respeito da 

patologia, a saber que: 
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A Síndrome de Down é uma condição genética que envolve o cromossomo 21 e pode 

ocorrer de três diferentes formas: trissomia livre, translocação e mosaicismo. A 

trissomia livre é a mais comum, ocorre em 95% dos casos e está relacionada com a 

triplicação do cromossomo 21 devido à não disjunção cromossômica (Silva; Marqui, 

2020, p.27,50). 

 

 

O diagnóstico da Síndrome de Down caracteriza-se por uma alteração genética, isso 

significa, a existência de um cromossomo a mais no par cromossômico 21. Que é denominado 

como trissomia 21. No qual envolve consequências relacionadas a modificações fisiológicas, 

cognitivas e motoras. Além disso, a Síndrome de Down se apresenta de forma intensa e 

apresenta várias alterações e especificidades em cada sujeito (Ferreira et al., 2019). 

Vale ressaltar, que o diagnóstico vem sendo mais frequente no período gestacional, 

através dos exames que estão cada vez mais precisos na busca de suspeitas que são confirmadas 

por meio de exames de cariótipo. A mãe ao saber da notícia de ter um filho com Síndrome, 

torna-se é um momento crucial, pois a forma de como é recebida, a linguagem utilizada, podem 

dificultar a compreensão dos pais em relação aos aspectos clínicos, que pode interferir nos 

vínculos afetivos entre pais e filhos (Bianchi; Spinazola; Galvani, 2021). 

 

Não se conhece com precisão os mecanismos da disfunção que causa a SD, mas está 

demonstrado cientificamente que acontece igualmente em qualquer raça, sem 

nenhuma relação com o nível cultural, social, ambiental, econômico, etc. Há uma 

maior probabilidade da presença de SD em relação à idade materna, e isto é mais 

frequente a partir dos 35 anos, quando os riscos de se gestar um bebê com SD aumenta 

de forma progressiva. Paradoxalmente, o nascimento de crianças com SD é mais 

frequente entre mulheres com menos de 35 anos, isto se deve ao fato de que mulheres 

mais jovens geram mais filhos e também pela influência do diagnóstico pré-natal que 

é oferecido sistematicamente às mulheres com mais de 35 anos (Paiva et al., 2018, 

p.167). 

 

Apesar, do risco aumentado da Síndrome de Down para a mãe com idade mais velha, a 

uma possibilidade do ovócito velho, tem sido indicado: quando mais velho o ovócito, mais a 

chance de ocorrer erro durante a disjunção dos cromossomos, ou seja, os ovócitos mais velhos, 

podem não ser eficaz. Por esse motivo, o evento etiológico leva ao nascimento de uma criança 

com Síndrome de Down. Quando a mãe da criança possui um feto cujo ovócitos primários da 

prófase na primeira divisão meiótica, acontece um completo entendimento da não disjunção do 

cromossomo 21 (Paiva et al., 2018). 

Em relação aos cuidados diante do indivíduo com SD há as seguintes políticas públicas 

adota os seguintes programas: política nacional de humanização, política nacional da atenção 

básica, programas de saúde da criança e do adolescente, saúde da mulher, do homem, do idoso, 

saúde mental e no relatório mundial sobre a deficiência. Diante disso, as políticas públicas junto 
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com conhecimento teórico, têm melhores resultados no que concerne ao cuidado como o apoio, 

a escuta, o diálogo dos pacientes mediante ao processo terapêutico. Cabe ressaltar que toda 

assistência à criança com SD deve oferecer uma equipe transdisciplinar. O qual o profissional 

de saúde trabalhe na melhor forma possível, enquadrando os saberes, flexibilidade e o diálogo 

com a finalidade de promover a qualidade de vida das crianças que estão recebendo o 

tratamento (Spinelli, 2021). 

Conforme Amorim et al. (2006), o impacto das anomalias congênitas na saúde do 

indivíduo e de todos aqueles que o cercam é complexo, pela cronicidade e pela possibilidade 

de atingir diversos órgãos e sistemas, ou até mesmo o óbito. Dessa forma, os profissionais da 

saúde precisam possuir o conhecimento de estratégias de cuidado adequadas, para execução de 

intervenções nas dimensões biopsicossocial voltadas à criança e a família.  

Nesse contexto, essa assistência deve começar desde o pré-natal, pois o portador possui 

restrições importantes tanto no desenvolvimento físico quanto na capacidade intelectual. Esse 

atendimento visa o acompanhamento de todas as suas necessidades físicas mediante uma 

assistência adequada desde o momento do parto, evitando possíveis complicações e um 

comprometimento maior no futuro (Werneck, 2009).  

Os familiares também necessitam de cuidados, pois após o diagnóstico de um parente, 

a mesma passa a vivenciar um período de fragilidade emocional diante dessa situação, e muitas 

vezes se deparando com uma intensa ansiedade do que precisarão enfrentar no futuro (Pereira 

et al., 2021). A equipe de enfermagem pode auxiliar durante o processo de adaptação da família 

ao diagnóstico de um parente, através do acompanhamento, apoio e orientação dos pais desde 

o início, desenvolvendo estratégias que possam trazer mais segurança e prepará-los para 

conviver e cuidar do portador. Para a efetivação dessas estratégias se torna necessário que a 

equipe de enfermagem possua um conhecimento técnico e humano, que permita uma 

assistência completa e de qualidade (Dittberner, 2017).  

 
O impacto das anomalias congênitas na saúde do indivíduo e de todos aqueles que o 

cercam é complexo, pela cronicidade e pela possibilidade de atingir diversos órgãos 

e sistemas, ou até mesmo o óbito. Dessa forma, os profissionais da saúde precisam 

possuir o conhecimento de estratégias de cuidado adequadas, para execução de 

intervenções nas dimensões biopsicossocial da enfermagem e aconselhamento 

genético e seus sinônimos de forma isolada ou combinada (Camparoto et al., 2021, p. 

603). 

 

 

2.2 Os tipos de tratamento  
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O tratamento envolve duas partes importantes para a intervenção, como a estimulação 

precoce e a terapia instrumental centrada na criança e a intervenção precoce que é conhecida 

como terapia estrutural centrada na família e na criança. A terapia instrumental oferece 

tratamento na criança de forma que estimular os estímulos de maturação, facilitar posturas para 

um bom desenvolvimento motor e cognitivo. A outra forma de terapia estrutural é um meio que 

oferece um conjunto de ação na família e na criança focado na prevenção, reabilitação nas áreas 

sociais e na saúde e educação de ambos (Halberstadt; Moraes; Souza, 2020). 

O tratamento por meio de psicoterapêutico, é importante na abordagem centrada no 

indivíduo com SD. Este tipo de tratamento ocorre por meio de uma redefinição de papéis entre 

o terapeuta e o paciente.  No qual compreender mudanças na relação terapêutica referente a 

comunicação. Nesse sentido, a comunicação descarta-se de uma maneira mais unilateral, 

centrada na relação, partindo para algo mais transcendente (Spinelli, 2021). 

 Cuidar de uma criança com a Síndrome de Down exige uma atenção especial, voltada 

para o acompanhamento do desenvolvimento infantil nos primeiros anos de vida, é uma tarefa 

importante, pois através da observação é possível promover a saúde e prevenir agravos. A 

identificação dos atrasos no desenvolvimento neuropsicomotor é uma estratégia que permite 

acesso para possível avaliação, no diagnóstico, tratamento, reabilitação inclusive na 

estimulação precoce das crianças. Portanto, para manter um tratamento adequado é necessário 

um cuidado especializado (Halberstadt; Moraes; Souza, 2020). 

Certamente as crianças com Síndrome de Down possuem dificuldades táteis que na 

maioria do caso afeta a fala e também dificuldade com a consciência sensorial, no entanto, a 

criança terá dificuldade no aprendizado em compreensão. É importante ressaltar a importância 

de comunicar a família a respeito da doença da criança, contudo, oferecendo apoio a mãe no 

pré-parto e pós-parto, ao qual favorece vínculos entres pais e filhos (Halberstadt; Moraes; 

Souza, 2020). 

A estratégia do tratamento visa a qualidade de vida das crianças que têm o diagnóstico 

da Síndrome de Down. Silva e Marqui (2020), ressalta, que as crianças com a Síndrome De 

Down, necessitam de atendimento especial e cuidados clínicos. Acompanhado pela equipe 

multidisciplinar para melhor atendê-las. Contudo, as redes de apoio social, como associação de 

pais e amigos dos excepcionais (APAE) proporciona tratamento, dispor-se qualidade de vida 

de forma integral aos indivíduos com a Síndrome de Down (Silva; Marqui, 2020). 

A criança com a SD necessita de cuidados especiais oferecido por uma equipe 

multiprofissional, que trabalhe nas estratégias fundamentadas para amenizar as dores físicas e 

emocionais, que aflige os familiares e ações específicas para cada criança. Destacando um 
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crescimento saudável e adaptações novas no meio da sociedade. As principais estratégias 

desenvolvidas pelo profissional de saúde podem incluir a mãe no cuidado, orientando a respeito 

da realização dos estímulos com a criança, como a brincadeira, terapias, promovendo a 

orientação básica da rotina de cuidados, para otimizar o desenvolvimento delas. As atividades 

terapêuticas são uma forma de recriar convívio em grupos de crianças com a mesma síndrome 

(Camparoto et al., 2021). 

  

2.3 Mãe de criança com a Síndrome de Down  

Silva e Marqui (2020), ressalta, que as crianças com a Síndrome de Down, necessitam 

de atendimento especial e cuidados clínicos. Acompanhado pela equipe multidisciplinar para 

melhor atendê-las. Entretanto, as redes de apoio social, como associação de pais e amigos dos 

excepcionais (APAE). Oferece tratamento, visando qualidade de vida de forma integral aos 

indivíduos com a Síndrome de Down.    

De acordo com Camparoto et al. (2021) descrevem que o profissional enfermeiro 

oriundo na equipe multidisciplinar pode atuar nas orientações à mãe com relação às estratégias 

de promoção de hábitos alimentares saudáveis, para beneficiar a alimentação da criança com 

SD.  Além disso, a alimentação adequada beneficia o estado físico, cognitivo e social na saúde 

da criança com a síndrome. Em relação a essas adaptações na rotina e dedicação, realizada pode 

influenciar melhor desenvolvimento nesse aspecto, ao mesmo tempo a mãe necessita receber 

um suporte da família, pela equipe de saúde e dos grupos de apoio para auxiliar durante as 

atividades ou exercício das funções com qualidade, para dedicar a sua própria saúde. 

Paiva et al. (2018) descreve que na gestação as mães criam expectativas, de como será 

seu filho, que cor serão seus olhos e qual será a sua aparência assim, como se preocupa com a 

saúde do seu filho. Mas quando as expectativas não são absolutamente viáveis, cria-se um 

estado mental confuso, um impacto diferente com a realidade. 

A Partir dessa perspectiva, os profissionais de saúde, devem preparar o estado 

emocional, da mãe ou da família toda, para que eles percebam a necessidade do seu filho 

mediante a condição clínica da criança com a Síndrome de Down, apesar de exercer as 

atividades comuns a todas as crianças, eles são seres humanos capazes de desenvolver uma vida 

normal, brincar, estudar e etc. além disso, é importante que os pais sejam orientados a estimular 

a criança a superar os limites , incentivar a estreitar os laços familiares ( Paiva et al., 2018). 

A chegada de um filho com Síndrome de Down também ocasiona diferentes reações 

entre os demais membros da família. Em algumas mães, notou-se a fragilidade dos 

laços afetivos por meio da ausência. Em outras, frente à nova situação, as pessoas se 
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uniram em prol do bem-estar do grupo e se apoiaram mutuamente (Benevides et al., 

2020). 

De acordo com Benevides et al. (2020) afirma que a síndrome de Down, consiste em 

uma condição clínica que interfere no cotidiano da família, ocasionando mudanças e desafios, 

os quais os pais devem readaptar e compreensão ao estado da criança com a síndrome. Mesmo 

encontrando as dificuldades em meio ao tratamento ou aceitação para lidar com a delicadeza 

da criança em momentos de superação  

   A família de uma criança com a Síndrome de Down, pode apresentar sentimentos de 

dúvidas, incertezas e principalmente o desconhecimento de lidar com Síndrome de Down por 

provocar malefícios para criança e do preconceito que ela pode sofrer. No entanto, a família 

pode se privar de apoio social, ao qual pode colaborar no cuidado da criança em sua própria 

reestruturação, proporcionando qualidade de vida para ambos (Hannum et al., 2018). 

O motivo dos pais não quererem compartilhar a notícia com os demais membros da 

família, provavelmente, tem a ver com os estigmas acerca da SD, construídos 

socialmente, tem forte influência nos posicionamentos pessoais e nas relações 

familiares. Bakhtin (1998) destaca que as posições sociais são construídas ao longo 

do tempo, por meio de discursos, que perpassam gerações. Parcela significativa da 

sociedade, ainda produz discursos nos quais é possível acompanhar um estereótipo 

forte em relação a SD, ou seja, ainda é muito padronizado e aceito o pensamento de 

que um sujeito com SD não consegue ser uma pessoa independente (Lima et al., 2021, 

p. 66912). 

 

Conforme Hannum et al. (2018) descreve que a maioria das mães durante o estudo, a 

resposta dela, é que a notícia sobre a deficiência de seu filho tornou-se um choque. No entanto, 

o diagnóstico da Síndrome de Down do filho gera sentimentos antagônicos, que está 

relacionado à aceitação dessa deficiência. As mães citadas neste estudo, relatam a descrença, a 

intensidade da negação e da aceitação. Portanto, a aceitação é uma das dificuldades enfrentadas 

pela mãe, pela situação de enfrentar a realidade da criança, que muitas vezes apresenta culpa 

procurando outro mecanismo de defesa para explicar o motivo da deficiência do seu filho. 

Mãe com criança com a Síndrome Down, lida constantemente com desafios pela grande 

demanda de cuidados especiais exibida pelo filho. No entanto, elas se sentem sobrecarregadas 

e desamparadas. Quando a criança precisa lidar com mudanças de rotina familiar, internações 

frequentes e a maioria das vezes de reabilitação. É óbvio que a criança com a síndrome recebe 

o cuidado no tratamento de reabilitação, portanto, as exigências são diversificadas e a mãe 

recebe pouco apoio para enfrentar os desafios do dia a dia. (Benevides et al., 2020). 

 

3 PROCEDIMENTOS METODOLÓGICOS 

 

3.1 Tipo de estudo 
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Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa, pois busca trabalhar com 

universos de opiniões, no contexto social, cultural e econômico que ajudarão a explicar melhor 

o comportamento do ser humano no ambiente em que ele se encontra inserido.  

A pesquisa qualitativa compreende a seguintes condições: aprofundar no conhecimento 

sobre os fenômenos no contexto social, apresentar a opinião dos indivíduos envolvidos nas 

pesquisas, ou as condições do ser humano com base nas experiências individuais ou coletivas, 

opiniões, e significado, de modo a adquirir subjetividades do estudo (Silva et al., 2018). 

 

3.2 Local de Pesquisa 

A pesquisa foi realizada em duas instituições, sendo a primeira a Novo Olha, localizada 

na cidade de Goiana - PE, e a segunda na cidade do Recife - PE, denominada de instituição 

Novo Rumo. As duas são classificadas como instituições de referência para diagnósticos e 

atendimento de crianças com síndrome de Down, e suas famílias. 

  

3.3 Participantes do estudo 

Participaram do estudo mães que estejam acompanhando a criança com a Síndrome de 

Down e que desejaram livremente participar do estudo após convite. Durante as consultas, são 

geralmente as mães que assumem os cuidados com os filhos doentes. Como critérios de 

inclusão, serão consideradas aquelas participantes que conhecem o diagnóstico dos seus filhos 

e que se encontram cadastradas nas instituições. 

 

 3.4 Coleta e organização dos dados 

Para a coleta de dados, foi utilizada a técnica da entrevista individual a partir de um 

roteiro de entrevista semiestruturado, cujas perguntas serão as seguintes: como é para você ser 

mãe de uma criança com síndrome de down? Qual foi a sua reação ao receber o diagnóstico do 

seu filho com síndrome de down? Qual foi sua reação emocional em relatar para seus 

familiares? Quais são suas dificuldades enfrentadas em relação ao tratamento diário? Qual foi 

sua visão sobre a inclusão social? Levando em consideração a experiência e as informações que 

você possui atualmente, como você acha que reagiria a situação de receber o diagnóstico de um 

filho com síndrome de Down? Que conselhos você daria a uma mãe que passa hoje por uma 

situação como essa que você vivenciou? 

  

 3.5 Análise dos dados 
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Após a transcrição das falas, a análise dos dados será aplicada a temática, seguindo as 

etapas de pré-análise, exploração do material, tratamento dos resultados obtidos e interpretação, 

construindo as seguintes categorias de análise. Todo esse processo seguirá o que é preconizado 

pela Análise de Conteúdo de Laurence Bardin (Bardin, 2011). 

Para a interpretação dos dados, foi empregada a análise temática, após serem transcritas 

as entrevistas, realizou-se a primeira organização dos relatos iniciando-se uma classificação. 

Dessa forma foi-se feita uma análise comparativa dos relatos, seguindo a leitura exaustiva e 

repetida do texto, fazendo uma relação interrogativa para apreender as estruturas de relevância. 

A partir das estruturas de relevância, foi processado o enxugamento da classificação, 

reagrupando os temas mais relevantes. 

 

3.6 Aspectos Éticos 

 A pesquisa foi desenvolvida atendendo ao que é preconizado para o desenvolvimento 

de pesquisa com seres humanos, desta maneira, seguindo o que está disposto na Resolução 

466/12, Resolução 510/16, ambas do Conselho Nacional de Saúde (CNS), e também pela Lei 

Geral de Proteção de Dados Pessoais (LGPD) de número 13.709 de agosto de 2018. Sendo 

assim foi submetida em Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) pelo CAAE de Nº: 

73388123.2.0000.5188, e sendo aprovada conforme apresentado no Parecer de Nº: 6.461.823. 

 

4 RESULTADOS 

As participantes do estudo foram 15 mães com idade que variaram de 18 a 56 anos e 06 

eram da instituição Nova olhar localizada na cidade de Goiana – PE, e 09 eram da Associação 

Novo Rumo que fica na cidade de Recife – PE.   

Baseando-se numa escala de porcentagem criada a partir da quantidade de 15 mães 

entrevistadas, foram-se ordenados em raça, religião, profissão, estado civil e idade, obtendo 

dados os quais podem contribuir de maneira abrangente na caracterização do perfil das mães 

de filhos com Síndrome de Down. Sendo assim, foi possível evidenciar que a maioria das mães 

eram pardas 53,3% (N=8), católicas 46,6% (N=7), realizavam atividades do lar 46,6% (N=7), 

e casadas 53,3% (N=8). 
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Os resultados consentiram abranger a vivência de mães cujos filhos foram 

diagnosticados com Síndrome de Down. A qual permeia-se por diversos sentimentos, como 

medo, frustração, e principalmente a preocupação com o futuro dos filhos, pertinente às intensas 

mudanças em seu cotidiano. Da análise do material empírico, foram extraídos diferentes relatos, 

os quais agruparam-se em duas categorias. 

 

4.1 Principais dificuldades das mães com filhos com a Síndrome de Down 

 

 Nesta categoria serão apresentadas as principais dificuldades que apareceram a partir 

dos relatos das mães, foi possível perceber que elas estavam relacionadas com: ausência de rede 

de apoio, efetivação dos direitos, financeiro, desconhecimento sobre a condição da criança, 

Gráfico do perfil característico das mães

Mães Pardas Mães Católicas Praticam atividades do Lar Casadas
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adaptação à nova rotina, e comportamento da pessoa com síndrome de Down, como pode ser 

visto a partir das falas e gráfico abaixo. 

 

 

“[...] -Dalia: a maior dificuldade que eu tenho de fato é com a rede de apoio. Porque eu tenho 2 

empregos. Eu tenho. Vínculo de um trabalho de dia e um trabalho à noite, e eu tenho toda essa 

demanda das terapias com ele e praticamente é 90%, 90% do de tudo que ele precisa sou eu que 

acompanho, então assim eu realmente eu. Muito sobrecarregada [...]” 

 

[...] –Melissa: a maior dificuldade é principalmente a questão financeira, porque é tudo muito 

caro. É tudo muito caro, então, e as necessidades deles são diversas, então não é 1 terapia, um 

profissional que ele precisa.  [...]” 

 

“[...] -Íris: ser mãe de uma criança ou adolescente, no meu caso, adolescente com síndrome de 

down é, na verdade, enfrentar desafios todos os dias. Desafios pela efetivação dos direitos desse 

filho, é desafio que começa a partir do momento que a gente sai da maternidade. A luta pela. 

Pela efetivação dos direitos de terapias e de todo o acompanhamento que o nosso filho precisa 

ao longo da vida. É uma é uma Batalha constante [...]” 

 

“[...] -Ìris:  as dificuldades encontradas é o fator da mesma gerência tempo, eu sou mãe que 

tenho 2 vínculos de trabalho... É mais difícil né? Conciliar alimentação dele é muita restrita por 

que ele tem uma hipersensibilidade né? Na questão sensorial e que envolve toda boquinha,todo 

o palato, não faz mastigação,toda alimentação e pastosa mais machucadinha  [...]” 
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“[...] -Angelica: eu não entendia, não sabia nada a respeito, porque eu nunca tinha lido a respeito, 

nunca tinha me interessado e para mim eu soube depois de têlo, é como se eu tivesse nascido 

junto com ele, porque foi uma experiência única. É uma surpresa, né? Para mim, porque eu não 

esperava. [...]” 

 

 [...] -Violeta: tenho muita dificuldade, não foi mais no começo, né? De foi retirada as 

fisioterapias, correr atrás de transporte, de ter que se deslocar de uma cidade para outra. Hoje, 

graças a Deus está mais estável, não é assim, consegue já mais coisas mais. Rápido, e está na 

nossa cidade, então fica mais fácil [...] 

 

 “[...] -Gardenia:  a dificuldade que eu tenho é mais essa questão de comportamento, sabe que 

eu não consigo lidar com as vezes com o Comportamento dele[...]” 

 

 

4.2 Reações das mães a comunicação do diagnóstico de Síndrome de Down 

 

 Nesta categoria são apresentados os relatos das mães em relação a comunicação de que 

teriam um filho com Síndrome de Down, é possível perceber que as mesmas apresentaram 

reações distintas, algumas com uma reação positiva, mas outras permearam a preocupação com 

a realidade que poderia ser enfrentada pelo filho(a). 

 

“[...] -Violeta: eu chorei, mas eu pensei no preconceito da sociedade quando eu não 

estiver aqui para protegê-la. [...]” 

 

“[...] -Violeta: minha família em si é. A gente recebeu com muito amor, muito amor de 

verdade [...]” 

 

“[...] -Rosa: ele é uma pessoa muito como é que eu posso dizer muito, dada muito. 

Depois, tem muita palavra. Ele é uma pessoa muito social, então assim. Fala com todo 

mundo. Dinâmica, alegre.  [...]” 

 

“[...] -Melisa: foi um choque porque eu fiquei procurando na família o motivo, porque 

os antigos dizem que a faixa etária de idade e eu já estava com 39 anos e cheguei a 
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pensar que poderia realmente ser, a família talvez não aceitasse, mas foi totalmente 

diferente. [...]” 

 

“[...] -Gardenia: como um balde de água fria, né, assim os profissionais da área não 

souberam me dizer né, ainda estava na sala de parto quando ele nasceu. [...]o sentir medo 

desconhecido, né, medo dele sofrer preconceito na escola, né, e os olhares das pessoas 

atè me acostumar com os olhares, foi bem difícil. “[...] 

 

 “[...] -Margarida: Fiquei surpresa, fiz uma gravidez totalmente tranquila, só tive a 

confirmação depois 8 dias de nascimento, chorava muito, chorava muito, mas tentava 

entender o porquê, né, mesmo sabendo dos desafios, e a gente decidimos aceitar e seguir 

os desafios “[...]. 

 

“[...] -Violeta:  o que eu posso dizer mais difícil, o que mais me faltou foi informação, 

o que mais me atormentou o meu coração e angústia a minha alma foi receber o 

diagnóstico algo diferente, num nascimento de um filho sem nenhuma informação 

realmente é, comprometida, então a gente tem informações vagas e muito limitadas. 

“[...] 

 

“[...] -Iris: foi bem difícil quando eu recebi realmente eu não aceitei, né teve luto, eu 

realmente eu passei semanas bem difícil, e muito triste sem aceitar, né, mas a partir do 

momento que aquele ser independente de mim, né, no desconhecido, eu propus 

realmente de ir à luta, e na verdade eu falo luto muito, do luto da luta. “[...] 

 

“[...] -Angélica: para falar a verdade eu fiquei muito assustada como eu disse eu sabia 

dos problemas que eu poderia enfrentar das responsabilidades dobradas, não é que a 

gente tem então eu me assustei muito. “[...]         

 

5 DISCUSSÕES 

Para Fávero e Nascimento (2019), a gestação é algo natural e belo por, sendo assim, 

uma mãe sempre idealiza um filho sem deficiência. A chegada de um bebê é prometida e 

idealizada pela família, ao qual os pais desenvolvem expectativas e fantasias sobre o mesmo, 

constroem uma perspectiva de um filho fantástico. Frequentemente propõem características a 

eles com o desígnio de torná-lo mais próximo enquanto não nascer. 
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Silva, Dantas, Franco (2017) relatam que através de questionários foi possível observar 

as principais dificuldades das mães que têm filhos com síndrome de Dwon. Quando relatamos 

ou perguntamos sobre o que foi mais difícil de lidar, 20 % responderam que o obstáculo eram 

as características típicas atrelados ao transporte e 20 % relatar que ter dificuldades como 

mobilidade e aprendizagem eram grandes desafios, enquanto 60 % proferir que os maiores 

obstáculo é o preconceito das pessoas ao lidar com a síndrome de Down. Outro aspecto 

observado através de questionários, as principais dificuldades enfrentadas pelas mães no 

cuidado do filho com síndrome de Down, onde 20 % das mães responderam que é difícil lidar 

e 20 % responder que o obstáculo era a personalidade da criança com a síndrome e 20 % proferir 

que dificuldades como mobilidade e aprendizagem eram o problema enquanto 60 % proferir 

que o preconceito das pessoas era o maior obstáculo. 

Benevides et al (2020) afirmam que foram destacadas as emoções das mães no momento 

do diagnóstico do filho com a Sindrome de Down, os quais perpassam durante todo o 

desenvolvimento do filho, tais como: medo do desconhecido, revolta, apreensão, ansiedade, 

negação e rejeição. No entanto, esses sentimentos foram extrapolados, conforme o processo de 

aceitação da condição clínica da criança. Outro aspecto demonstrado no fato de as mães 

enfrentarem diversos desafios e dificuldades em seu cotidiano, os quais sobreviveram, 

principalmente sobre suas atividades laborais. 

Diante do exposto, ao identificar foi possível observar que as famílias têm um complexo 

de adaptações relacionado ao filho com diagnóstico da síndrome de Down. As famílias passam 

por um complexo ao longo do processo de adaptação, após a vivência do caos movido pelo 

diagnóstico de Síndrome Down em sua criança e da dificuldade de aceitação, por parte das 

mães. Destaca-se que em diversas situações diárias algumas mães procuravam esconder a 

criança da sociedade (Miranda, Barreto, 2019). 

Ferreira et al (2019) descrevem que as dificuldades primitivas são marcantes, os 

participantes (os Pais) do estudo propuseram o sofrimento, aflição e medo diante do diagnóstico 

e das necessidades do filho com deficiência. Na fase crescida dos filhos, nas lembranças do 

período do diagnóstico, há uma predominância nos relatos quanto à, poucas informações sobre 

a síndrome e uma sensação de desamparo. Portanto, este estudo comprovou que quando os pais 

embolsam a notícia com muita evidência nas feições negativas da criança, eles podem ter mais 

dificuldades para adaptar ou até mesmo para reorganizar a vida, no sentido de aprimorar as 

necessidades especiais decorrentes da síndrome. 

De acordo com Lopes (2019), as mães relataram que dificuldades durante o 

desenvolvimento das crianças, é vista pelas complicações de saúde das crianças tais como: 
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dificuldade para sugar, infecções respiratórias recorrentes, deficiência auditiva e distúrbio 

comportamental. Entretanto, os desafios variam conforme a fase em que a criança se encontra. 

Família vivencia as dificuldades como a rotinas difíceis de acompanhamentos, ausência de 

apoio/benefícios sociais, difícil acesso aos serviços e atendimentos, bem como apreensão 

referente a saúde do filho e acerca do preconceito. 

Santos et al (2022) asseguram que, a criança portadora da Síndrome de Down influência 

em situações desconhecidas para os pais, sejam eles pais primários ou práticas. Por isso, o 

diagnóstico precoce se faz relevante, uma vez que normalmente vem acompanhado de 

frustrações, estresse, dúvidas e medo do futuro e do desconhecido. Nesse processo de adaptação 

pelas famílias, a preparação psicológica e o acesso a informações sobre Síndrome são efetivos 

para ressignificar o contexto. Os relatos evidenciam significados dessas famílias com as 

crianças como uma benção e que não tornam a família como incapazes. No entanto, o papel de 

mãe normalmente é o mais impactado diante desse diagnóstico. 

 

5.1 Limitação do estudo  

A limitação do estudo está no fato de ter sido realizado com mães com filhos com a 

síndrome de down, que faz acompanhamento na instituição Associação Novo Rumo e na 

instituição Novo Olhar, visto que estas instituições são referência para reabilitar crianças com 

a Síndrome de Down, situação que pode alterar o padrão de dificuldades se comparado com 

mães que não possuem esse tipo de apoio. 

 

5.2 A contribuição para área da saúde e enfermagem 

Está pesquisa ajuda o enfermeiro a entender previamente a dificuldade enfrentadas pelas 

mães, eles podem pensar em intervir para diminuir as dificuldades segundo o que está 

disponível nesta pesquisa, é necessário reconhecer e apresentar cuidados relacionados ao 

tratamento para essas famílias, recomenda-se ainda a busca por conhecimento em relação às 

suas condições sociais e econômicas, é um grande desafio para os cidadãos e profissionais da 

saúde implementarem o que está disposto nas políticas públicas tão complexas que vão além 

das condições da saúde. 

  

6 CONSIDERAÇÕES FINAIS 
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O presente trabalho constatou que as 15 mães entrevistadas com idades entre 18 a 59 

anos relataram grandes dificuldades enfrentadas no seu cotidiano em cuidar dos seus filhos com 

síndrome de Down, mediante as dificuldades foram vistas que as mães têm sobrecarga de 

trabalho, que dificulta um pouco em lidar com o filho. Portanto, destaca-se o papel de mães 

sendo capazes de oferecer o apoio necessário e satisfatório ao enfrentar as dificuldades 

cotidianas em vista da sua realidade atual. 

Constata-se que apesar da genética não ser algo novo dentro da sociedade, as 

participantes do estudo tiveram pouco conhecimento sobre a Síndrome de Down, devido à falta 

de conhecimento sobre a sua condição. Apesar das dificuldades e os desafios que as mães 

enfrentam, durante o cuidado com o filho Síndrome de Down, elas também recebem apoio da 

Instituição Novo Rumo e da instituição Novo Olhar, onde são vistos como um programa que 

intervém nas melhorias do cuidado desenvolvimento motor e cognitivo às crianças com a 

Síndrome. Espera-se que este estudo possa incentivar aos demais pesquisadores, a fim de 

investigar mais informações vigentes e atuais. 

Essa pesquisa teve como objetivos principais identificar os aspectos relativos ao 

processo de inclusão SD e compreender as características a cerca na perspectiva de diferentes 

relatos identificando as dificuldades enfrentadas por mães com filhos com a Síndrome de 

Down. As participantes na pesquisa demonstram que as mães passam por sobrecargas no 

trabalho e na maneira de lidar com os filhos, contudo, há um grande estresse emocional no 

cotidiano refletidos dos seus anseios e angústias. 

A necessidade da adaptação mais intensa por parte dos pais é excepcional, 

espacialmente por parte da mãe, na maneira que ela está relacionada com o filho. A escassez 

dessa relação avalia a interação entre mãe e filho, onde nessa condição apontam para relevância 

na contribuição do desenvolvimento da criança. 

No decorrer da pesquisa, foram vistos que há poucos estudos científicos recentes 

relacionados à temática, foram poucos os artigos encontrados que ressaltem a importância do 

estudo desses desafios que as mães enfrentam durante o cuidado do filho com a Síndrome de 

Down. 
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APÊNDICE 

APÊNDICE A – QUESTIONÁRIO ABORDADO 

1. Para você, como é ser mãe de uma criança/adolescente com Síndrome de Down?  

2. Qual foi a sua reação ao receber o diagnóstico do seu filho(a) com Síndrome de Down? 

3. Qual foi sua reação emocional em relatar para seus familiares?  

4. Como é o seu suporte familiar no cuidado a seu filho(a)? 

5. De quem você recebe mais apoio? Como é esse apoio recebido? 

6. Quais são as dificuldades enfrentadas em relação ao dia a dia no cuidado ao seu filho?  

7. Quais são as dificuldades enfrentadas com a busca com assistência à saúde?  

8. Qual foi a sua visão sobre a inclusão social desses indivíduos? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



30 
 

ANEXO 

ANEXO A – PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP 
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