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APRESENTAÇÃO

A multifuncionalidade da fisioterapia pode ser evidenciada através das diversas 
áreas da saúde em que a profissão atua. Profissionais fisioterapeutas, antes 
conhecidos como atuantes apenas em áreas mais “básicas” como ortopedia e 
neurologia, hoje assumem os mais diferentes espaços nas diversas especialidades 
das áreas da saúde: fisioterapia dermatofuncional, fisioterapia hospitalar, fisioterapia 
em urgência e emergência, fisioterapia em gerontologia, fisioterapia em saúde da 
mulher, fisioterapia orofacial, fisioterapia ocular, fisioterapia vestibular, fisioterapia 
em oncologia e cuidados paliativos,  fisioterapia em saúde do trabalhador, fisioterapia 
respiratória, fisioterapia aquática, etc. Além das diversas áreas de atuação 
conquistadas, novos métodos e tecnologias vem sendo criados a fim de possibilitar 
uma atuação mais completa e eficaz no tratamento dos pacientes (correntes elétricas, 
técnicas manuais e instrumentais inovadoras, uso das tecnologias de informação e 
realidade virtual, etc). Outro ponto a se levar em consideração são as metodologias 
utilizadas no ensino e formação do profissional fisioterapeuta, que tem buscado 
melhorias para a formação e capacitação de tais profissionais.

Pensando em todas as possibilidades e atualizações que envolvem a 
multifuncionalidade da fisioterapia, a editora Atena lança o e-book “A Função 
Multiprofissional da Fisioterapia 2”, que traz 30 artigos capazes de fundamentar e 
evidenciar a atuação do fisioterapêutica nas suas diversas áreas de trabalho, desde 
a atuação clínica e hospitalar, ate sua atuação no ensino, pesquisa e docência.

Convido- te a conhecer as diversas possibilidades que envolvem essa profissão 
tão abrangente.

Aproveite a leitura!

Claudiane Ayres
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RESUMO: Introdução: A Síndrome de Down é um 
defeito congênito mais comum, ocasionada pela 
presença de um cromossomo 21 adicional nas 
células. Crianças com Síndrome de Down são 
caracterizadas pelo atraso no desenvolvimento 
mental e motor. Essas crianças com Síndrome 
de Down possuem muitas limitações que geram 
dependência em relação aos cuidadores, 
impondo maior sobrecarga às mães e afetando 
a qualidade de vida. Objetivos: Identificar a 
qualidade de vida e sobrecarga materna de 
crianças com Síndrome de Down; Correlacionar 
a sobrecarga, com a qualidade de vida; Avaliar a 
consistência dos questionários. Métodos: Trata-
se de um estudo analítico, de corte transversal, 
com abordagem quantitativa. Quanto aos 
procedimentos técnicos é uma pesquisa de 
campo. Quanto à finalidade é uma pesquisa 
aplicada. Em relação aos objetivos, trata-se 
de uma pesquisa descritiva. Para identificar e 
descrever a sobrecarga foi utilizado o formulário 
Burden Interview Scale (BI) e para caracterizar 
a percepção da qualidade vida foi utilizado o 
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formulário EUROHIS-QOL-8, ambos abordando domínios psicológicos, físico, vida 
social, pessoal e ambiente. Resultados: Houve predominância de níveis moderados 
de sobrecarga e qualidade de vida advindo do cuidado com o filho. Os domínios 
que mais afetaram a qualidade de vida foram o ambiental (r=0,81) e físico (r=0,76), 
respectivamente. Conclusão: O comprometimento de uma criança com Síndrome de 
Down impacta de uma forma moderada da qualidade de vida e sobrecarga materna. O 
domínio ambiental e físico foram os que mais interferiram na qualidade de vida, sendo 
que a maioria das entrevistadas relatou estar insatisfeitas com a própria saúde e vida 
financeira. Portanto, essas genitoras necessitam de um apoio que não se restringe 
somente aos familiares e amigos, mas também de uma atenção maior das políticas 
públicas e sociais e dos profissionais de saúde.
PALAVRAS-CHAVE: Síndrome de Down. Qualidade de Vida. Tratamento. Sobrecarga. 
Percepção.

DOWN SYNDROME: QUALITY OF LIFE AND MATERNAL OVERLOAD

ABSTRACT: Introduction: Down syndrome is a common birth defect, caused by the 
presence of an additional chromosome 21 in cells. Children with Down syndrome are 
characterized by delayed mental and motor development. These children with Down 
syndrome have many limitations that generate dependence on caregivers , imposing 
greater burdens on mothers and affecting the quality of life. Objectives: To identify the 
quality of life and maternal overload children with Down syndrome; Correlate overload, 
with the quality of life ; Evaluate the consistency of the questionnaires. Methods: This 
is an analytical study of cross-sectional, quantitative approach. As for the technical 
procedures is a field research. As the purpose is applied research . In relation to the 
objectives , it is a descriptive research . To identify and describe the overhead was used 
form Burden Interview Scale (BI) and to characterize the perception of quality of life 
was used EUROHIS -QOL -8 form, both addressing psychological domains, physical, 
social , personal and environment. Results: There was a predominance of moderate 
levels of burden and quality of life arising from the care of the child. The areas that 
most affected the quality of life were environmental (r = 0.81) and physical (r = 0.76) 
, respectively. Conclusion: The commitment of a child with Down syndrome impacts 
of a moderate quality of life and maternal overload. The environmental and physical 
domain were those mostly affected the quality of life, with the majority of respondents 
reported being dissatisfied with their own health and financial life. Therefore, these 
progenitors need a support that is not restricted only to family and friends, but also a 
greater attention of public and social policies and health professionals. 
KEYWORDS: Down Syndrome. Quality of life. Treatment. Overload. Perception.

INTRODUÇÃO

A síndrome de Down (SD), é um defeito congênito mais comum, ocasionada 
pela presença de um cromossomo 21 adicional nas células, ocorre como trissomia 
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livre em cerca de 95% dos casos, e é caracterizada pelo atraso no desenvolvimento 
mental e motor da criança (LACE;MARTINS, 2014).

Estima-se que no Brasil tenha 300 mil pessoas com Síndrome de Down, a 
incidência é de 1 em 800 ou 1.000 nascidos vivos, sendo  que a taxa na maioria dos 
casos estão associadas a idade materna (MATOS et al.,2012). Em torno de 14,5% 
dos indivíduos brasileiros tem alguma incapacidade física ou intelectiva, ou seja, 
trata-se de uma população de 24,5 milhões de indivíduos, dentro desta comunidade, 
estima-se que tenha 170 milhões de brasileiros, em torno de 300 mil pessoas, 
nasceram com síndrome de down (PAZIN; MARTINS, 2007).

Crianças com Síndrome de Down necessitam de cuidados especiais, devido ao 
atraso no desenvolvimento motor, alguns estudos vêm abordando a necessidade em 
programa de estimulação precoce, composta por uma equipe multidisciplinar, para 
intensificar o desenvolvimento sensório-motor da criança, onde a participação da 
família é de suma importância (RIBEIRO et al., 2007).

Os cuidadores de crianças com Síndrome de Down na maioria dos casos são 
as próprias mães, que em sua grande maioria renunciam seus interesses pessoais 
para cuidar da saúde de seus filhos, sendo assim causando uma sobrecarga física, 
psicológica, financeira, devido ao ato de cuidar, reduzindo o tempo livre para realizar 
cuidados consigo mesmo e redução de renda, por não ter tempo disponível para 
participar de atividades remuneradas, comprometendo a qualidade de vida da mãe 
e familiares (AMARAL et al., 2011).

Dificuldades enfrentadas pelos cuidadores podem modificar a qualidade de 
vida dos pacientes, sendo que o cuidador é de extrema importância para manter a 
criança na comunidade, assim como ajudar na prevenção e tratamento dos prováveis 
problemas desenvolvido pela criança (PAZIN; MARTISN, 2007).  

Por isso a instauração de programas que sugerem o envolvimento da genitora 
no processo de reabilitação fornece resultados para a equipe que acompanha a 
criança com síndrome de Down, como proporciona a instituição terapêutica ser mais 
afetiva (PAZIN; MARTINS, 2007).

Também faculta às mães assumir papéis mais significativos na intervenção 
instituída a seus filhos, favorecendo, por meio do conhecimento obtido por essas, 
um melhor manuseio nas atividades de vida diária, e consequentemente, menor 
sobrecarga e melhor qualidade de vida (BRACCIALLI et al., 2012).

Diante do exposto, surgiu a pergunta de pesquisa: Qual é a sobrecarga materna 
e como essa influencia na qualidade de vida das mães de crianças com Síndrome de 
Down? Como objetivos se preocupou em avaliar qualidade de vida e a sobrecarga em 
mães de pacientes com síndrome de Down, identificar a sobrecarga e a qualidade de 
vida materna de crianças com Síndrome de Down, correlacionar a sobrecarga com 
a qualidade de vida e avaliar a consistência dos questionários.
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Com isso, esse estudo fornecerá subsídios para profissionais que trabalham 
com essa patologia e lidam com essa realidade, bem como contribuirá para todos os 
profissionais da área de saúde, na intenção de mostrar a importância da interação 
dos pacientes com as mães, para assegurar um melhor resultado e uma menor 
sobrecarga materna, além de contribuir para a sociedade em geral, como ciência. 

METODOLOGIA 

Trata-se de um estudo analítico, de corte transversal, com abordagem 
quantitativa. A pesquisa foi realizada em uma instituição não governamental, dedicada 
à assistência pedagógica e social a crianças e adolescentes com deficiências, no 
município de Vitória da Conquista, estado da Bahia.

Participaram da pesquisa 19 mães de crianças com Síndrome de Down da 
referida instituição. Como critério de inclusão foram mães de crianças com diagnóstico 
médico de Síndrome de Down e que tenham responsabilidade pelo cuidado diário 
da criança e esteja em tratamento de fisioterapia. Foram excluídas da pesquisa as 
mães de crianças que não tinham o diagnostico médico em prontuário de Síndrome 
de Down.

Esta pesquisa utilizou os seguintes recursos auto aplicáveis de coleta: 
questionário de caráter sociodemográfico composto de dados pessoais, renda 
familiar, sendo desenvolvidas de acordo as necessidades deste estudo.

Questionário Word Health Otganizatin Qauality of Life 8 –EUROSHIS-QOL-8, 
esse  questionário é validado no Brasil, é composto por 8 perguntas que procura 
conhecer a qualidade de vida, saúde,  e outras áreas da vida, cuja pontuação varia 
de 0 a 32, onde a pontuações mais elevada denotam melhor qualidade de vida 
(PEDROSO et al., 2014).

Questionário Burden Interview-BI é validado no Brasil, é utilizado para avaliar 
o impacto percebido do cuidado sobre a saúde física e emocional, atividade social e 
condição financeira, a escala é composta por 22 itens, cuja pontuação varia de 0 a 
88, e a maior pontuação indica aumento na sobrecarga (PIMENTA et al., 2010).

A coleta foi realizada no período de fevereiro a abril de 2016, nos turnos matutino 
e vespertino.  Primeiro foi realizado um contato com a instituição, onde foi entregue o 
ofício da FAINOR, Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), Autorização 
Institucional para Coleta de Dados, Autorização de Consentimento de Pesquisa em 
Prontuários e Documentos da instituição à coordenadora, e após a assinatura dos 
termos, a pesquisa foi realizada. 

Foi feita uma verificação dos prontuários de cada criança para constatar se os 
mesmos possuem diagnóstico de médico de Síndrome de Down. Após a seleção, 
houve o primeiro contato com as mães, sendo realizado na sala de espera da 
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instituição, onde as mães foram convidadas a participar da pesquisa, sendo assinado 
e esclarecido o TCLE. 

Primeiramente foi realizada uma pequena entrevista com a mãe para o 
preenchimento do questionário para a caracterização da amostra. Em seguida foi 
iniciado a aplicação dos questionários EUROHIS-QOL-8 e Burden Interview Scale.

Os dados coletados foram organizados em uma planilha Excel® 2010 e 
submetidos a tratamento manual e informático com recursos estatísticos, descritiva 
e analítica através do SSPP versão 23. A análise foi composta de média, desvio 
padrão e erro padrão da média por meio do programa Microsoft Office Excel 2010, 
Microsoft Word 2010, Correlação de Spearman e por meio de tabelas.

Esta pesquisa foi realizada de acordo com os princípios éticos da resolução 
466/12 do Conselho Nacional de Saúde; não implicando prejuízos aos envolvidos 
em caso de não aceitação ou desistência na participação do estudo. O estudo foi 
submetido e aprovado pelo Comitê de Ética e Pesquisa da Faculdade Independente 
do Nordeste (CEP/FAINOR), conforme protocolo CAAE: 51270415.5.0000.5578, 
número do parecer: 1.362.261.

RESULTADOS

Na Tabela 1, foram avaliadas 19 mães (n=19), foi feita uma descrição das 
características sociodemográficas das mães. A média da faixa etária foi de 39,2 ± 
6,0 anos, sendo que 47,4% tinham 36 a 40 anos, sendo 100% casadas civilmente, 
relatando ter renda familiar de até um salário mínimo 57,9%, referindo 52,6% não ter 
plano de saúde e 36,8% completou o ensino superior. A predominante da duração 
da gestação foi de 38 semanas em 63,2%, 63,2% tiveram partos do tipo normal 
com a predominância do sexo feminino dos bebês com 78,9%, como faixa etária 
encontrada 6,3 ± 7,2 anos 47,4%, sendo elas com idade de 2 a 5 anos.

Característica(n=19) Frequência (%)

Faixa etária da mãe

≤ 25 anos 1 (5,3%)

26 - 30 anos 2 (10,5%)

31 - 35 anos 0 (0,0%)

36 - 40 anos 9 (47,4%)

41 - 45 anos 5 (26,3%)

≥ 46 anos 2 (10,5%)

Média 39,2 ± 6,0 anos

Sexo do filho(a)

Feminino 15 (78,9%)



A Função Multiprofissional da Fisioterapia 2 Capítulo 28 244

Masculino 49 (21,1%)

Faixa etária do filho(a)

≤ 1 anos 4 (21,0%)

2 - 5 anos 9 (47,4%)

6 - 10 anos 3 (15,8%)

11 - 15 anos 0 (0,0%)

16 - 20 anos 1 (5,3%)

≥ 21 anos 2 (10,5%)

Média 6,3 ± 7,2 anos

Número de gestações

Uma 4 (21,1%)

Duas 9 (47,4%)

Três 2 (10,5%)

Quatro 2 (10,5%)

Omissas 2 (10,5%)

Média 2,1 ± 0,9 gestações

Duração da gestação

32 semanas 2 (10,5%)

36 semanas 2 (10,5%)

37 semanas 1 (5,3%)

38 semanas 12 (63,2%)

40 semanas 2 (10,5%)

Média 37,3 ± 2,1 semanas

Tipo de parto

Normal 12 (63,2%)

Cesária 7 (36,8%)

Fórceps 0 (0,0%)

Escolaridade da mãe

Analfabeta 2 (10,5%)

Ensino fundamental 

incompleto

5 (26,3%)

Ensino fundamental completo 5 (26,3%)

Ensino médio incompleto 0 (0,0%)

Ensino médio completo 0 (0,0%)

Ensino superior incompleto 0 (0,0%)

Ensino superior completo 7 (36,8%)

Estado civil da mãe

Casada 19 (100%)
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Renda familiar mensal

Não tem 0 (0,0%)

Até um salário mínimo 11 (57,9%)

Até dois salários mínimos 1 (5,3%)

Até três salários mínimos 2 (10,5%)

Até quatro salários mínimos 5 (26,3%)

Média 2,1 ± 1,4 salários

Plano de saúde

Possui 7 (36,8%)

Não possui 10 (52,6%)

Omissas 2 (10,5%)

 Tabela 1 - Estatística descritiva das características sociodemográficas das mães de pacientes 
com Síndrome de Down. 

Sendo: n = número de observações. 

Fonte: Dados da Pesquisa (2016).

Na Tabela 2, verificou-se que os escores de qualidade de vida variaram de 2 
a 5. No entanto, os valores de média mostram que somente o item 7, se referia se 
a mãe possuía dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades, apresentou 
um escore médio abaixo de 3, sendo 2,63. Essa informação pode ser corroborada 
com os dados de renda familiar, em que 57,9% apresenta uma renda de até um 1 
salário mínimo, enquanto 26,3% apresenta uma renda de até 4, mostrando uma 
heterogeneidade de renda considerável entre as entrevistadas. Nos outros itens, 
esses valores médios variaram de 3,42 a 4,32, demonstrando uma qualidade de vida 
satisfatória para essas mães. Isso pode ser comprovado observando a pouca variação 
existentes entre os dados coletados (10% a 27%), com desvios padrão menores que 
1. Em relação à sobrecarga, o valor médio foi de 21,11, considerado baixo, com 
dados que variaram de 11 a 32. Como o valor máximo também é considerado baixo, 
afirma-se que a sobrecarga entre as mães de pacientes com Síndrome de Down 
também foi satisfatória.

Item N Média DP CV Mín. Máx.

1 19 4,32 0,58 13% 3 5

2 19 4,11 0,66 16% 3 5

3 19 3,42 0,9 26% 2 5

4 19 3,58 0,9 25% 2 5

5 19 4,26 0,56 13% 3 5

6 19 4,21 0,42 10% 4 5
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7 19 2,63 0,68 26% 2 4

8 19 3,79 1,03 27% 2 5

Sobrecarga 19 21,11 5,71 27% 11 32

Tabela 2 – Estatística descritiva das características distribucionais dos itens do questionário de 
qualidade de vida EUROHIS-QOL-8 e da Sobrecarga da Escala Burden Interviewdas mães de 

pacientes com Síndrome de Down. 
Sendo: N = número de observações; DP = desvio padrão; CV = coeficiente de variação (%); Mín. = valores 

mínimos; Máx. = valores máximos.

 Fonte: Dados da Pesquisa (2016).

Na Tabela 3, observa-se que não existiu correlação significativa da sobrecarga 
com nenhum dos itens de qualidade de vida. Entre os itens de qualidade de vida, 
verificou-se que a maior correlação ocorreu entre os itens 7 e 8, que se referem se 
a mãe possuía dinheiro suficiente para as suas necessidades e se estava satisfeita 
com as condições do lugar em que vive. A correlação existente entre esses dois itens 
foi de 81%, considerada alta, a um nível de significância de 1%. A segunda maior 
correlação ocorreu entre os itens 2 e 8, que foi de 76%, a um nível de significância 
de 1%. O item 2 se refere o quão a mãe do paciente está satisfeita com sua saúde. 
O item 2 foi o único que apresentou correlação significativa com todos os itens de 
qualidade de vida, variando de 50 a 76%.

Item 1 2 3 4 5 6 7 8 Sobrecarga

1 -

2 0,36ns -

3 0,66** 0,62** -

4 0,41ns 0,52* 0,64** -

5 0,62** 0,50* 0,59** 0,39ns -

6 0,41ns 0,53* 0,28ns 0,41ns 0,72** -

7 0,30ns 0,54* 0,26ns 0,30ns -0,02ns 0,14ns -

8 0,33ns 0,76** 0,40ns 0,42ns 0,29ns 0,50* 0,81** -

Sobrecarga -0,32ns 0,23ns -0,10ns 0,19ns -0,11ns 0,02ns 0,06ns 0,05ns -

Tabela 3 – Coeficiente de correlação de Spearman entre os itens do questionário de qualidade 
de vida EUROHIS-QOL-8 e a Sobrecarga da Escala Burden Interview das mães de pacientes 

com Síndrome de Down. 
Sendo:ns = não significativo; * = significância a 5%; ** = significância a 1%. 

Fonte: Dados da Pesquisa (2016).

Na Tabela 4, para o questionário EUROSHIS-QCOL-8, o coeficiente de 
Cronbach foi de 0,84 que demonstra uma alta consistência do instrumento utilizado 
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na pesquisa, já para a Escala Burden Interview, o coeficiente de Cronbach foi de 
0,39 que demonstra uma baixa consistência do instrumento utilizado na pesquisa.

Formulário Alfa de Cronbach

EUROHIS-QOL-8 0,84

Escala Burden Interview 0,39

Tabela 4 – Coeficiente de fidedignidade de Cronbach do questionário de qualidade de vida 
EUROHIS-QOL-8 e da Escala Burden Interview das mães de pacientes com Síndrome de 

Down. 
Fonte: Dados da Pesquisa (2016).

Na Tabela 5 verificou-se que o item 1 (como a mãe avalia a sua vida), 3 (se a mãe 
possui energia suficiente para a sua vida diária), 6 (o quão a mãe está satisfeita com 
suas relações pessoais) e a sobrecarga, não apresentaram correlação significativa 
com as características sociodemográficas. Já o item 2, só apresentou correlação 
significativa com o número de gestações, que foi de 50% a um nível de significância 
de 5%. O item 4, que se refere o quão satisfeita está com sua capacidade para 
desempenhar as atividades do seu dia-a-dia, só significativamente correlacionada 
com a faixa etária, que foi de 59% a um nível de significância de 1%.

O item 5, que se refere o quão está satisfeita consigo própria, apresentou uma 
correlação inversa significativa com o tipo de parto, que foi de -56% a um nível 
de significância de 1%. O item 7, foi o que mais conseguiu correlação com as 
características sociodemográficas, sendo verificada na faixa etária da mãe (47% a um 
nível de significância de 5%), faixa etária do filho(a) (49% a um nível de significância 
de 5%), número de gestações (57% a um nível de significância de 5%), duração da 
gestação (-49% a um nível de significância de 5%) e renda familiar mensal (57% a 
um nível de significância de 5%). Por fim, o item 8 apresentou correção significativa 
com o número de gestações (53% a um nível de significância de 5%)e a duração da 
gestação (-55% a um nível de significância de 5%.).

Característica/Item 1 2 3 4 5 6 7 8 Sobrecarga

Faixa etária da mãe -0,11ns 0,42ns 0,07ns 0,59** -0,16ns 0,20ns 0,47* 0,43ns 0,42ns

Sexo do filho(a) 0,16ns 0,11ns 0,28ns 0,26ns 0,22ns -0,27ns -0,08ns -0,04ns -0,26ns

Faixa etária do 
filho(a) 0,07ns 0,23ns 0,05ns 0,18ns -0,23ns -0,17ns 0,49* 0,18ns 0,12ns

Número de 
gestações -0,11ns 0,50* 0,02ns 0,08ns 0,11ns 0,40ns 0,57* 0,53* 0,26ns

Duração da 
gestação 0,37ns -0,27ns 0,33ns 0,18ns 0,26ns -0,11ns -0,49* -0,55* 0,02ns

Tipo de parto -0,07ns -0,14ns -0,23ns 0,08ns -0,56* -0,39ns 0,20ns 0,03ns -0,01ns

Escolaridade da 
mãe 0,10ns -0,03ns -0,01ns 0,10ns -0,23ns -0,19ns 0,45ns 0,32ns -0,25ns
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Renda familiar 
mensal -0,07ns 0,04ns -0,13ns 0,15ns -0,40ns -0,23ns 0,57* 0,34ns 0,01ns

Plano de saúde 0,12ns -0,01ns 0,18ns -0,18ns 0,36ns 0,11ns -0,34ns -0,23ns -0,07ns

Tabela 5 – Coeficiente de correlação de Spearman entre as características sociodemográficas, 
os itens do questionário de qualidade de vida EUROHIS-QOL-8 e a Sobrecarga da Escala 

Burden Interview das mães de pacientes com Síndrome de Down. 
Sendo: ns = não significativo; * = significância a 5%; ** = significância a 1%. 

Fonte: Dados da Pesquisa (2016).

DISCUSSÃO

A demanda maior das pesquisas que avaliaram a percepção de sobrecarga 
de cuidadores dedica-se em cuidadores de idosos, de indivíduos com patologias 
do tipo retardo mental e com outras patologias crônicas. Segundo Passeto (2014), 
pesquisas mostram que, o ato de cuidar da parentela é atribuído para as mães, 
enquanto homem se responsabiliza do serviço externo para adquirir a renda familiar. 
Esta frequência também foi evidenciada nesse estudo, uma vez que todas as 
cuidadoras entrevistadas foram genitoras de filhos com Síndrome de Down.

Pesquisas vêm demonstrando a prevalência de cuidadoras casadas 
(GONÇALVES et al; 2010). Nesse estudo, todas as genitoras são casadas civilmente 
ou mantém uma relação estável com o pai da criança.

No estudo de Maia (2008) em relação aos dados de escolaridade, a maioria 
das cuidadoras de crianças com deficiência informou ter até o ensino fundamental 
incompleto ou completo. Quanto aos dados referentes à renda familiar das genitoras, 
no que diz respeito ao aspecto socioeconômico, na pesquisa de Costa et al (2007) a 
grande maioria apresentou baixa renda familiar. 

A sobrecarga foi avaliada na escala Burden Interview, sendo que quanto maior 
o valor pontuado maior o nível de sobrecarga apresentada. No presente estudo 
foi evidenciada uma sobrecarga moderada. Segundo Pazin (2007), a sobrecarga 
exigida da mãe, uma vez que se trata de filhos com Síndrome de Down, requer uma 
demanda maior de tempo dedicado ao filho, diferente de uma criança que não possui 
nenhuma limitação física e mental. 

A sobrecarga evidenciada pode estar associada com uma responsabilidade 
que vem sendo remetida por uma visão cultural onde o compromisso de cuidar dos 
filhos é da mãe, estabelecendo assim que as genitoras estão mais preparadas para 
cuidar da vida diária dos seus descendentes (PIMENTA, 2010). Essa sobrecarga 
moderada pode ser explicada pelo fato que a mãe realiza as tarefas com o filho, que 
possui uma limitação, com regozijo, apesar de qualquer perda que possa aparecer 
em virtude do cuidado, sendo que essa iniciativa para cuidar é de sua própria escolha 
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e está associado a ligação de amor, existindo uma forte relação entre a genitora e a 
sua cria (BATISTA et al., 2012).

A sobrecarga moderada encontrada pelos escores totais corrobora com os 
resultados evidenciados por Pasetto (2014), que ao pesquisar sobrecarga em 
cuidadores de jovens com síndrome de Down, identificou uma média de 21,95, 
evidenciando uma sobrecarga moderada.

Segundo Santos (2010), a renda mensal baixa, estabelece uma das situações 
difíceis enfrentadas pelas cuidadoras, que é falta de auxílio financeiro. Por outro 
aspecto, as cuidadoras com melhor ou pior renda não são as que têm uma maior ou 
menor sobrecarga, com isso é evidenciado que não existe relação significativa com 
a sobrecarga. 

Segundo Oliveira (2010), em situações como essas mães tomam o papel de 
provedor econômico da família, uma vez que as genitoras por diversas situações 
não possuem uma condição financeira estável e independente. A condição financeira 
baixa se torna causa de interferência na dinâmica familiar.

Com relação à auto-avaliação da qualidade de vida, na sua grande maioria as 
mães de crianças com Síndrome de Down foram tidas como “boa” ou “muito boa”. 
Esses dados certificam-se com os estudos de Oliveira (2011).  

O domínio ambiental foi o que expôs o menor valor médio nas amostras, 
resultado que corrobora com os estudos de Borges, Miura e Petean (2012).  Esse 
domínio diz respeito à satisfação com o ambiente físico e recursos financeiros e 
interfere muito nos outros domínios (PEREIRA et al.; 2011). Este resultado pode 
estar ligado às moradias com poucas condições de saneamento básico, problemas 
com meios de transporte, vias públicas de mau acesso, distância da morada em 
relação às instituições de tratamento.

O pouco recurso financeiro ou ainda a percepção do dinheiro ou rendimento 
ser pouco em relação às necessidades torna-se um problema enfrentado pelas 
cuidadoras, devido à falta de oportunidade para ir buscar atividades renumeradas 
que possam contribui na melhoria do orçamento familiar (PIMENTA, 2010).

A correlação encontrada no domínio Meio Ambiente do questionário de qualidade 
de vida diz respeito à satisfação com o ambiente físico e recursos financeiros, este 
domínio está associado principalmente ao nível sociodemográfico das genitoras. 
Esses achados corroboram com estudo de Oliveira (2011), onde aponta que a 
desigualdade sociodemográfica pode interferir na qualidade de vida. 

Observou-se que os recursos financeiros, parte do domínio ambiental, 
correlacionam com essa pesquisa referente à renda familiar mensal, onde a maioria 
das mães afirma receber somente um salário mínimo.  

A correlação encontrada no domínio Físico do questionário de qualidade de 
vida diz respeito à quão mãe do paciente está satisfeita com a sua saúde, foi o 
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único item que mostrou correlação estatisticamente significativa com todos os itens 
da qualidade de vida, corroborando com os estudos de Paula (2008), onde aponta 
que cuidadores do sexo feminino, casada, com filhos, com menor renda familiar, 
nível intelectual baixo que cuidam de pacientes com patologias como retardo mental 
experimenta baixa qualidade de vida.

O físico e emocional dos cuidadores de crianças com doenças crônicas, 
considerando as alterações na dinâmica familiar perante o diagnóstico, tem sido 
questionado nas pesquisas analisadas, visto que, poucas são as genitoras que se 
encontram preparadas para lidar com as alterações que acontecerão, necessitando 
sempre de um auxílio, seja profissional, familiar ou social (DANTAS et al., 2010).

Considerando o gênero feminino, as pesquisas identificam que o estado 
emocional, saúde física e mental é acometida de forma negativa em cuidadoras, 
diferente do sexo masculino que apresenta um comprometimento em sua capacidade 
física (PAULA, 2008). 

Segundo Paula (2008), a qualidade de vida de cuidadores principalmente de 
idosos é considerada não satisfatória, tendo-se identificados que as mulheres têm pior 
qualidade de vida e maior probabilidade a ter depressão do que cuidadores do sexo 
oposto. A função de cuidar, por si só, não leva a indicação de problemas de saúde 
para o cuidador, muitos deles precisam de orientações para melhor desenvolver o 
ato de cuidar, necessitam também de momentos de descanso e lazer (OLIVEIRA et 
al., 2011).

Por mais que as genitoras tenham auxílio do governo ou recebam assistências 
financeiras, ainda não é considerável para atender todas as privações, visto que há 
gasto com transporte, exames, medicações e até mesmo consultas médicas (SILVA 
et al., 2010) 

Os itens referentes aos questionários de qualidade de vida EUROHIS-QOL-8 
e a Sobrecarga da Escala Burden Intervien não apresentaram correlação estatística 
nessa pesquisa. As verificações da credibilidade interna dos questionários foram 
realizadas através do alfa de Cronbach, sendo que o valor obtido denota uma boa 
base de consistência referente o questionário EUROHIS-QOL-8. Já o valor obtido 
para o questionário Burden Interview foi de baixa consistência, diferente do estudo 
de Ferreira (2011), onde o mesmo obteve uma pontuação de alta, o que denota um 
bom indicador confiabilidade. 

Estudo feito por Paschoa e Zaneir (2007), o qual verificou  a qualidade de 
vida de trabalhadores de enfermagem de unidades de terapia intensiva realizado 
com 126 voluntários, chegando a resultados que mostra um alto como valor Alfa de 
Cronbach, divulgando assim uma confiabilidade altíssima para a amostra estudada.

Segundo Wachholz (2011), a pesquisa que analisa a correlação entre a percepção 
de qualidade de vida e o estado nutricional em homens idosos institucionalizados 
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em uma unidade de longa permanência efetuada, revela um Alfa de Cronbach, 
demonstrando também uma confiabilidade alta. 

Esta pesquisa limitou-se em ouvir apenas as genitoras. No entanto, a 
experiência de cuidar de uma criança com Síndrome de Down também pode ser 
vivenciada pelas pessoas mais próximas. Assim, sugere-se que estudos com outros 
membros da família sejam realizados no sentido de obter a percepção e sobrecarga 
dos mesmos, bem como investigar a participação dos familiares no cotidiano dessas 
crianças. Além disso, faz-se necessário estudar de forma longitudinal os aspectos 
que influenciam a sobrecarga e a qualidade de vida com uma amostra maior.

 

CONCLUSÃO

Este estudo evidenciou que as mães de crianças com Síndrome de Down, 
mesmo com uma demanda maior na rotina, denotaram uma sobrecarga e qualidade 
de vida moderadas. Esse resultado pode ser justificado pelo laço maternal e respeito 
entre criador e criação. O comprometimento de uma criança com Síndrome de Down 
impacta de uma forma moderada da qualidade de vida e sobrecarga materna. 

Pôde-se inferir que as dependências básicas das crianças influenciaram na 
sobrecarga das mães. De mesma forma, essas dependências afetaram de maneira 
significativa na qualidade de vida. O domínio físico foi o que mais interferiu, sendo 
que a maioria das entrevistadas relatou estar insatisfeitas com a própria saúde.

Portanto, essas genitoras necessitam de um apoio que não se restringa aos 
familiares e amigos, mas também de uma atenção maior das políticas públicas 
dos profissionais de saúde, em especial do fisioterapeuta, que tem maior contato 
com a família. Cabe aos profissionais da área buscar uma maior interação com as 
cuidadoras, a fim de proporcionar menor sobrecarga e melhor qualidade de vida.
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