
RESUMO 
Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratória, descritiva e transversal com objetivo de desenvolver e

validar um instrumento para identificação de dúvidas de pais após diagnóstico da síndrome de Down (T21). Para
este trabalho propõe-se apresentar o processo de validação de pares de um instrumento construído a fim de con-
templar o objetivo da pesquisa. Foi realizada uma avaliação por cinco profissionais, altamente qualificadas no
tema proposto, em áreas afins e complementares, professoras universitárias com grande experiência. O questio-
nário foi avaliado quanto à sua abrangência, consistência, pertinência das questões e relação com os resultados
esperados. Inicialmente o instrumento era composto de três blocos, após o processo de validação passou a ter
dez.  Cada bloco corresponde a um assunto diferente como, 1- Diagnóstico; 2- síndrome de Down; 3- aspectos
emocionais; 4- Futuro; 5- Autonomia; 6- Saúde; 7- Desenvolvimento; Práticas educativas parentais; 9-
Alimentação e 10-Direitos. Inicialmente eram 24 perguntas e, após a avaliação, ficaram 93. Foi utilizada a plata-
forma virtual KoboToolBox, um software que permite a coleta de dados com smartphone e a tabulação automática
em diversos formatos, além disso o software facilita o processo de coleta online. A riqueza desse processo de
validação por pares foi a ampliação do olhar sobre um mesmo constructo baseado na experiência de profissionais
diferentes que de alguma forma contribuíram para o instrumento em construção.
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ABSTRACT 
Validation of the instrument asking doubts after diagnosis of down syndrome.

This is a qualitative, exploratory, descriptive, and cross-sectional research with the objective of developing
and validating an instrument for identifying parents’ doubts after a diagnosis of Down syndrome (T21). For this
work, it is proposed to present the peer validation process of an instrument built to meet the research objective.
An evaluation was carried out by five professionals, highly qualified in the proposed topic, in related and com-
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plementary areas, university professors with extensive experience. The questionnaire was evaluated for its scope,
consistency, relevance of the questions and relationship with the expected results. Initially the instrument was
composed of three blocks, after the validation process it now has ten.  Each block corresponds to a different sub-
ject, such as 1- Diagnosis; 2- Down syndrome; 3- emotional aspects; 4- Future; 5- Autonomy; 6- Health; 7-
Development; Parental educational practices; 9-Food and 10-Rights. Initially there were 24 questions and, after
the evaluation, there were 93. The KoboToolBox virtual platform was used, it is a software that allows data collec-
tion with a smartphone and automatic tabulation in different formats. Furthermore, the software facilitates the
online collection process. The richness of this peer validation process was the broadening of the perspective on
the same construct based on the experience of different professionals who in some way contributed to the instru-
ment under construction.

Keywords: early intervention; down syndrome; peer review

INTRODUÇÃO
Diversas pesquisas abordam o impacto da notícia do diagnóstico de alguma deficiência na família (Barbosa

et al., 2013; Barros et al., 2021; Cruz, 2019; Franco, 2015; Henn, Piccinin, & Garcias, 2008; Höher & Wagner,
2006; Minetto, 2010; Sunelaitis et al., 2007; Travassos-Rodriguez & Carneiro, 2012). Minetto (2010) relata que
receber a notícia do nascimento de uma criança com algum tipo de anomalia pode causar sentimentos de angús-
tia, medo, desespero e até rejeição à criança. Segundo Barbosa et al. (2013), esse momento influencia decisiva-
mente na imagem que essa família terá em relação à criança com síndrome de Down (T21) e pode modificar a
construção da vida desses seres, além de contribuir de forma negativa com o vínculo entre pais e criança. Um
aspecto importante que envolve essa condição é a falta de conhecimento ainda existente na população geral em
relação à síndrome (Sunelaitis et al., 2007).

Segundo Henn et al. (2008), a confirmação de um diagnóstico de deficiência é sempre um choque e se torna
um evento traumático e desestruturador. A literatura sugere que há um confronto dos pais em relação ao filho
idealizado e o filho real quando a família se depara com o diagnóstico, pois o filho sonhado passa a não existir
mais (Henn et al., 2008; Höher & Wagner, 2006; Franco, 2015). Toda criança nasce do imaginário dos pais desde
sua concepção e são idealizadas como seres perfeitos, sem deficiência, é nesta idealização que começa sua exis-
tência, de modo que, diante de um diagnóstico, surge a crise e uma ruptura na vida desses pais. Dessa forma,
eles terão de encontrar maneiras diferentes de compreender a vida (Franco, 2015).

O impacto na reorganização da família com a chegada de um novo membro é ainda maior quando se trata de
um filho com deficiência, pois, além de terem que encarar os fatores estressores naturais desse momento, pre-
cisarão lidar com todas as novas informações que chegaram com a condição inesperada. Entretanto, o suporte
profissional adequado pode contribuir na melhora da qualidade de vida dos envolvidos (Minetto & Bermudez,
2017). Um profissional que tenha sensibilidade, empatia e bom senso pode ajudar muito nesse processo de infor-
mação da notícia que da deficiência de um filho, mesmo assim recebimento do diagnóstico pode gerar dúvidas
na tarefa de educar, deixar os pais inseguros com muitos questionamentos relacionados as práticas educativas
(Minetto, 2010).

Existem diferentes maneiras de lidar com a notícia do diagnóstico, mesmo com os diversos sentimentos
envolvidos, como medo, incredulidade, desejo de fuga, tristeza, estranheza, preocupação em relação ao futuro,
negação, culpa, confusão, raiva, desespero, ambivalência, rejeição, estresse, dificuldades de adaptação, entre
outros (Henn et al., 2008; Höher & Wagner, 2006; Minetto, 2010). O impacto da família no desenvolvimento de
uma criança com síndrome de Down é bastante significativo, uma vez que ela é promotora do desenvolvimento
(Cruz, 2019; Franco, 2015; Lopes-Tavares, et al., 2023; Medrado et al., 2020; Minetto, 2010; Minetto &
Bermudez, 2017; Pereira-Silva & Dessen, 2007; Sousa, 2011) Nesse sentido, entende-se que apresentar-lhe bons
conteúdos e informações corretas e necessárias pode impactar o desenvolvimento dessa criança (Barros et al.,
2021; Höher & Wagner, 2006; Sunelaitis et al., 2007).  
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Estudos como os de Lima-Filho e colaboradores (2021) a partir de uma revisão integrativa da literatura
recente, identificam que o fato de os pais não terem noção de que seu filho pode nascer com uma síndrome gené-
tica, revela o desconhecimento quando recebem o diagnóstico, despreparo, deixando-os atrelados a visão estig-
matizada que no caso da SD está diretamente relaciona a anormalidade. De acordo com Goff et al (2013) a reação
dos pais frente ao diagnóstico inicial tem relação direta ao pouco conhecimento a respeito da síndrome, levando
a uma visão preconceituosa.

Muito se fala sobre esse impacto, porém há escassez de pesquisas que levantem quais os questionamentos
dos familiares a partir do diagnóstico até a primeiríssima infância. Nesse sentido percebe-se a necessidade de
capacitar esses pais, na tentativa de sanar essas dúvidas e questionamentos, como sugerem diversos autores que
propõem programas para a orientação e capacitação dos pais de crianças com algum diagnóstico diferenciado
(Henn, Piccinin, Garcias, 2008; Höher & Wagner, 2006; Travassos-Rodriguez & Carneiro, 2012). Porém anterior-
mente a isso entende-se a necessidade de identificar os questionamentos. Os estudos supracitados falam de
dúvidas não apresentam suas particularidades. Sendo assim, fica evidente a necessidade de investimentos da
comunidade cientifica na área, o que motiva esse trabalho. Nesse sentido justifica-se a construção de um instru-
mento para identificação das dúvidas que os pais têm após diagnóstico da síndrome de Down (T21).

OBJETIVOS DA INVESTIGAÇÃO
Desenvolver e validar um instrumento para identificação de dúvidas de pais após diagnóstico da síndrome

de Down (T21).

PARTICIPANTES 
Cinco profissionais especializadas na área de intervenção precoce, professoras universitárias com grande

experiência, sendo uma médica pediatra neonatologista, uma psicóloga especialista em avaliação
diagnóstica/psicológica, uma terapeuta familiar sistêmica e especialista em educação especial, uma psicóloga
pós-doutora na área de desenvolvimento infantil e atenção precoce e uma psicóloga ambiental com foco em
Desenvolvimento Humano e Cultura.

METODOLOGIA E INSTRUMENTOS UTILIZADOS
Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratória descritiva e transversal. Segundo Gil (2002), a pesquisa

exploratória objetiva o aprimoramento de ideias e intuições e pode ter planejamento flexível, por isso favorece os
objetivos dessa pesquisa que se ampara na maior familiaridade dos participantes com o problema estudado.
Primeiramente foi proposto um esboço com opções de perguntas e questionamentos baseados na prática da pes-
quisadora e de seus orientadores, todos profissionais da área em questão, além de conversas informais com
famílias de crianças com T21, de faixa etária de 0 a 3 anos, bem como levantamento na literatura. Esse esboço
foi construído a partir das principais possibilidades de demandas de uma família durante a primeiríssima infância,
isto é, fase inicial da primeira infância situada entre a gestação e os três anos (Pelizon, 2014), o que engloba,
inclusive, na maioria dos casos, o diagnóstico da síndrome de Down, o qual pode ser gestacional ou após nas-
cimento. 

A proposta inicial apresentada às avaliadoras (participantes) incluía cinco questões gerais relacionadas às
características da T21; dez questões gerais relacionadas à saúde e seis questões relacionadas à práticas educa-
tivas. Esse material foi enviado a cada participante para análise prévia e considerações. Em um segundo momento
aconteceu um encontro online entre todos os participantes e as pesquisadoras que mediaram um debate acerca
das necessidades de aprimoramento baseado na experiência de cada participante. Em conjunto, houve uma pro-
posta de nova organização, incluindo a inserção de novas questões e itens. 
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RESULTADOS ALCANÇADOS E DISCUSSÃO
O instrumento passou por uma avaliação de pares. Cinco profissionais, altamente qualificados no tema pro-

posto, avaliaram o questionário quanto à sua abrangência, consistência, pertinência das questões e relação com
os resultados esperados. A partir da análise dos avaliadores, o instrumento foi reorganizado de forma a ramificar
as opções, facilitando o processo de captação das informações. Inicialmente o instrumento era composto de três
blocos: 1- Saúde, 2- Síndrome de Down e 3- Práticas educativas e, após o processo de validação passou a ter
dez: 1- Diagnóstico; 2- síndrome de Down; 3- aspectos emocionais; 4- Futuro; 5- Autonomia; 6- Saúde; 7-
Desenvolvimento; Práticas educativas parentais; 9-Alimentação e 10-Direitos. Cada bloco contém perguntas rela-
cionadas ao tema proposto. Foi definido que as questões deveriam abarcar aspectos relacionados à primeiríssima
infância, questões relacionadas a outras fases, como educação, por exemplo, não foram contempladas nesse
momento. Inicialmente havia vinte e quatro questões e na nova versão ficaram noventa e três. Conforme Quadro
1, apresentado a seguir:

Quadro 1: Comparativo de alterações realizadas no questionário após avaliação de pares

Outra análise considerada foi optar por respostas “sim” ou "não” para agilizar o processo de resposta, ofe-
recendo opções mais objetivas. Algumas dessas perguntas passaram a ter opções de escalonamento à medida
que elas são respondidas positivamente (sim). Além disso, optou-se por inserir uma questão aberta em cada
bloco, oportunizando assim que a família insira questões que não foram mencionadas.

A seguir será apresentada a versão resultante da validação. É importante ressaltar que as setas representam
a possibilidade de escalonamento das questões que apresentam essa possibilidade. 

QUESTIONÁRIO PARA IDENTIFICAÇÃO DE DÚVIDAS DE PAIS E CUIDADORES APÓS DIAGNÓSTICO DA
SÍNDROME DE DOWN (T21).

Agora, nosso objetivo é conhecer e entender quais são as dúvidas e necessidades que você, enquanto fami-
liar de uma pessoa com Síndrome de Down, teve ao receber a notícia do diagnóstico.
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Fonte: Construído pelas autoras. 
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Ao receber o diagnóstico da minha criança, eu tinha ou tenho dúvidas sobre...

Questão aberta: 
Você teve ou tem alguma dúvida que não foi citada ao receber o diagnóstico da sua criança? Especifique.

Em relação à Síndrome de Down, eu tive ou tenho dúvidas sobre...

Questão aberta: 
Você teve ou tem alguma dúvida que não foi citada sobre a síndrome de Down? Especifique.
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Por que isso está 
acontecendo comigo?   

Como as pessoas vão lidar 
com a minha criança? 

 

 

Existe tratamento? Como é o tratamento?  

Como eu vou ser 
responsável por uma 

criança assim? 

  

Devo contar para o irmão 
mais velho sobre a 

condição da criança? 
Quando contar ao irmão? Como contar ao irmão? 

 
   

V                 
  

 
 

            
 

 
   

 
   

V                 
  

 
 

            
 

O que é a síndrome 
de Down? 

A síndrome é 
genética? 

Quais genes estão 
envolvidos? 

O que acontece com 
os genes? 

A síndrome de 
Down têm graus? 

Qual é o grau da 
minha criança?   

Quais as causas da 
síndrome de Down? 

Eu fiz alguma coisa 
que causou a 
síndrome? 

  

Eu poderia ter feito 
algo para evitar?   

Alguém é culpado 
pela síndrome da 
minha criança? 

  

 
   



Em relação aos aspectos emocionais, eu tive ou tenho dúvidas sobre...

Questão aberta: 
Você teve ou tem alguma dúvida que não foi citada sobre os aspectos emocionais? Especifique.

Em relação ao futuro, eu tive ou tenho dúvidas sobre...

Questão aberta:
Você teve ou tem alguma dúvida que não foi citada sobre o futuro? Especifique.
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Como vamos nos relacionar enquanto família? 

Como eu e meu parceiro vamos nos relacionar enquanto casal? 

 
   

V               
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O que acontecerá com a minha criança se 
eu não estiver presente?  

A minha criança sofrerá preconceito? Quais preconceitos minha criança vai 
sofrer? 

O que será da minha vida agora? 
Como ficará meu casamento? 

Conseguirei continuar trabalhando? 

Terei rede de apoio (pessoas para me 
ajudar)?  

A minha criança será assim para sempre?  

Quanto tempo de vida a minha criança 
tem?  

 
  

              
 
 

             
 
 
 



Em relação à autonomia da minha criança, eu tive ou tenho dúvidas sobre...

Questão aberta: 
Você teve ou tem alguma dúvida que não foi citada sobre a autonomia? Especifique.

Em relação à saúde da minha criança, eu tive ou tenho dúvidas sobre...

Questão aberta: 
Você teve ou tem alguma dúvida que não foi citada sobre a saúde da sua criança? Especifique.
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A minha criança terá independência? 

A minha criança saberá se defender? 

A minha criança pode ter uma vida normal? 

A minha criança vai poder casar? 

A minha criança vai conseguir trabalhar? 

A minha criança vai conseguir fazer 
faculdade? 

A minha criança vai poder ter filhos? 

 
   

              
 
 

             
 

 
 

 
   

              
 
 

             
 

Qual tratamento 
minha criança deve 

receber? 

Quais terapias a 
minha criança 
precisa fazer? 

Com qual 
frequência ela 
precisa fazer 

terapias? 

Qual o custo das 
terapias/tratamento 

que ela precisa 
fazer? 

Quais os médicos 
especialistas que 

devem acompanhar 
minha criança? 

Onde posso 
encontrar bons 

profissionais para 
acompanhar a 
minha criança? 

Com qual 
frequência ela 

precisa consultar os 
médicos 

especialistas? 

Qual o custo das 
consultas com os 

médicos 
especialistas? 

A minha criança 
deve ser vacinada 
como as demais 

crianças? 

Há alguma 
diferença no 

calendário vacinal 
da minha criança? 

  

A minha criança 
precisa de algum 

cuidado especial ou 
diferenciado? 

A minha criança 
precisa evitar algum 

tipo de 
medicamento? 

  

Como será a saúde 
bucal da minha 

criança? 

A minha criança 
terá os mesmos 
dentes que as 

demais crianças? 

Os dentes da minha 
criança nascerão no 
tempo considerado 

certo? 

 

 
 



Em relação ao desenvolvimento da minha criança, eu tive ou tenho dúvidas sobre...

Questão aberta: 
Você teve ou tem alguma dúvida que não foi citada em relação ao desenvolvimento da sua criança?

Especifique.
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Como será o seu 
desenvolvimento 

motor? 

A minha criança vai 
andar? 

Com que idade a 
minha criança vai 

andar? 
 

Minha criança 
precisa de cuidados 
especiais em relação 
ao desenvolvimento 

motor? 

O que é 
Instabilidade 
Atlantoaxial? 

 

Como será o 
desenvolvimento da 
linguagem da minha 

criança? 

A minha criança vai 
falar? 

Quando minha 
criança vai falar? 

A minha criança 
consegue 

compreender o que 
escuta? 

A minha criança 
pode ser 

inteligente? 

Qual é o nível de 
inteligência da 
minha criança? 

Como será o 
raciocínio da minha 

criança? 
 

 
   

               
   

 
            

 
 
 
 



Em relação às práticas educativas parentais, eu tive ou tenho dúvidas sobre...

Questão aberta: 
Você teve ou tem alguma dúvida que não foi citada sobre as práticas parentais? Especifique.

Em relação à alimentação da minha criança, eu tive ou tenho dúvidas sobre...

Questão aberta: 
Você teve ou tem alguma dúvida que não foi citada sobre a alimentação da sua criança? Especifique.
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Eu possuo rede 
de apoio? 

Eu sei o que é 
rede de apoio? 

Eu sei 
identificar a 

minha rede de 
apoio? 

Como eu 
encontro uma 
rede de apoio? 

Quem é a 
minha rede de 

apoio? 

Eu serei capaz 
de educar a 

minha criança? 
    

Como eu vou 
dar conta de 
criar a minha 

criança? 

    

Eu serei uma 
boa mãe ou um 

bom pai? 
    

Como eu vou 
dar limites para 

a minha 
criança? 

    

 
   

              
 

 
             

 

 
   

V                 
 

 

 

 
   

              
 

 
             

 
A introdução alimentar acontece 
da mesma forma para a minha 

criança? 

A minha criança vai conseguir 
comer normalmente? 

Há algum alimento que minha 
criança não pode comer? 

Quais fórmulas a minha criança 
pode usufruir? 

A minha criança vai conseguir 
mastigar? 

Quando a minha criança vai 
conseguir se alimentar sozinha? 

 
   

V                 
 

 



Em relação aos direitos da minha criança, eu tive ou tenho dúvidas sobre...

Questão aberta: 
Você teve ou tem alguma dúvida que não foi citada sobre os direitos da sua criança? Especifique.

Ainda nesse instrumento foram inseridas perguntas para identificação sociodemográfica das famílias parti-
cipantes para posterior correlação das informações, que contempla questões como cidade e estado que residem,
idade dos pais, escolaridade, renda, estrutura familiar entre outras.Também foi sugerida a utilização da plataforma
virtual KoboToolBox, um software que permite a coleta de dados com smartphone e a tabulação automática em
diversos formatos, além disso o software facilita o processo de coleta online. 

A riqueza desse processo de validação por pares foi a ampliação do olhar sobre um mesmo constructo
baseado na experiência de profissionais diferentes que de alguma forma contribuíram para o instrumento em
construção, ainda quatro das cinco avaliadoras são psicólogas de formação, o que se justifica pois Lima e
Monteiro (2024) defendem a importância do papel do psicólogo no primeiro atendimento aos pais no sentido de
esclarecimento de dúvidas. 

Diferentes estudos, como os de Ferreira et al (2019) que investigou como pais (homens) lidam com o
momento da notícia, têm como destaque a percepção deles sobre uma associação entre dúvidas e medos, viven-
ciando o luto do filho idealizado a partir de uma nova construção dessa relação (pai-filho) nessa nova relação.
Ferreira et al (2019) afirmam que sentimentos de dúvida s e incertezas são comuns ao receber a notícia do diag-
nóstico da T21. Os autores sugerem a relação entre dúvidas com o desconhecimento que acabam associadas ao
estigma da síndrome. Couto (2017) relaciona a dúvida sobre o diagnóstico ao sentimento de impotência e de
ansiedade. 

Em relação à proposta de um questionário sociodemográfico junto ao questionário proposto, justifica-se,
pois, segundo há um tendencia do distanciamento da singularidade, já que a maior parte dos instrumentos são
construídos desconsiderando detalhes dos participantes. 

CONSIDERAÇÕES FINAIS 
Dado todo o exposto descrito no texto é possível ratificar a importância da realização de trabalhos de vali-

dação de pares, pois nesse sentido pode-se perceber significativa contribuição na construção do material pro-
posto. Além disso, ratifica-se também a necessidade de pesquisas no sentido de investigar os questionamentos
da família no momento da notícia do diagnóstico. Sugere-se investimento da comunidade científica nessa área
pois percebe-se essa necessidade, já que há escassez de pesquisas relacionadas ao tema. 
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Quais são os direitos que a minha criança 
possui? 

Quais são os direitos da minha criança em 
relação ao plano de saúde? 

Quais benefícios a minha criança tem 
direito? 

Quais são os direitos da minha criança na 
escola? 

Quais são os direitos da minha criança na 
área da saúde? 
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