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Itinerarios terapéuticos no cuidado
fonoaudiologico na Sindrome de Down

Therapeutic pathways in speech-language
pathology care for Down syndrome

Vias terapéuticas en la atencion logopédica
para el sindrome de Down

Hellen Lemos de Souzal
Matheus Francoy Alpes?2

Resumo

Introdug¢do: A Sindrome de Down envolve demandas complexas de cuidado, especialmente na
comunicagdo, requerendo acompanhamento fonoaudioldgico continuo e articulado. Os itinerarios
terapéuticos permitem compreender os percursos das familias no acesso e continuidade do cuidado.
Objetivo: Analisar os itinerarios terapéuticos no cuidado fonoaudioldgico de criangas com Sindrome
de Down, a partir da perspectiva de seus familiares. Método: Estudo qualitativo, exploratério e
descritivo, com 20 maes de criangas em acompanhamento fonoaudioldgico em servigos publicos,
privados ou filantropicos. Os dados foram coletados por entrevistas semiestruturadas e analisados
por Analise de Contetido. Resultados: Houve predominancia de acesso a servigos privados (75%)
e inicio variavel do acompanhamento, com 50% apos trés meses do diagnostico. O acesso ocorreu
principalmente por encaminhamento interno (45%), além de indicagdo externa e busca ativa. Todos
os itinerarios apresentaram mudangas, sobretudo pela busca por melhores abordagens. Destacaram-se
desafios relacionados a alimentacdo, comunicagao e escassez de profissionais, além de interrupgdes no
atendimento. Como facilitadores, evidenciaram-se o engajamento familiar e a postura profissional. A
avaliaco foi majoritariamente positiva, com valorizagao do vinculo e da escuta. Conclusfo: Os itinerarios
sdo complexos e ndo lineares, com fragilidades no acesso e continuidade do cuidado, destacando-se o
protagonismo familiar e a necessidade de fortalecer redes e qualificar praticas centradas na familia.

Palavras-chave: Trissomia do cromossomo 21; Acesso efetivo aos Servigos de Saude; Crianga;
Cuidado da Crianga; Fonoaudiologia.

1 Universidade Federal Fluminense, Nova Friburgo, RJ, Brasil.

Contribuicio dos autores:
HLS: coleta e analise dos dados e escrita do artigo.
MFA: analise dos dados, escrita do artigo e concepgao da pesquisa, atuando como orientador principal.

Email para correspondéncia: matheusalpes@id.uff.br
Recebido: 25/04/2026
Aprovado: 03/10/2026

@ Disttirb Comun, S&o Paulo, 2026,;38(4): e76069

ARTIGOS @

1/9


https://orcid.org/0009-0008-7586-474X
https://orcid.org/0000-0001-9617-7668
mailto:matheusalpes@id.uff.br

ARTIGOS @

2/9

Hellen Souza, Matheus Alpes

Abstract

Introduction: Down syndrome involves complex care demands, especially in communication,
requiring continuous and coordinated speech-language therapy follow-up. Therapeutic itineraries allow
us to understand the paths families take in accessing and maintaining care. Objective: To analyze the
therapeutic itineraries in the speech-language care of children with Down syndrome, from the perspective
of their families. Method: A qualitative, exploratory, and descriptive study was conducted with 20
mothers of children receiving speech-language therapy in public, private, or philanthropic services.
Data were collected through semi-structured interviews and analyzed using content analysis. Results:
There was a predominance of access to private services (75%) and variable initiation of follow-up, with
50% starting three months after diagnosis. Access occurred mainly through internal referrals (45%), in
addition to external referrals and active outreach. All itineraries showed changes, mainly due to the search
for better approaches. Challenges related to feeding, communication, and the scarcity of professionals,
as well as interruptions in care, were highlighted. Family engagement and professional conduct were
highlighted as facilitating factors. The evaluation was predominantly positive, valuing the bond and
listening. Conclusion: The pathways are complex and non-linear, with weaknesses in access to and
continuity of care, emphasizing family leadership and the need to strengthen networks and improve
family-centered practices.

Keywords: Trisomy 21; Effective Access to Health Services; Child; Child Care; Speech-Language
Pathology.

Resumén

Introduccién: El sindrome de Down implica necesidades de atencién complejas, especialmente
en la comunicacion, lo que requiere un seguimiento continuo y coordinado de la terapia del habla y el
lenguaje. Los itinerarios terapéuticos nos permiten comprender las rutas que siguen las familias para
acceder y mantener la atencion. Objetivo: Analizar los itinerarios terapéuticos en la atencion del habla
y el lenguaje de nifios con sindrome de Down, desde la perspectiva de sus familias. Método: Se realizo
un estudio cualitativo, exploratorio y descriptivo con 20 madres de nifios que recibian terapia del habla 'y
el lenguaje en servicios publicos, privados o filantropicos. Los datos se recopilaron mediante entrevistas
semiestructuradas y se analizaron mediante analisis de contenido. Resultados: Hubo un predominio del
acceso a servicios privados (75%) y un inicio variable del seguimiento, con un 50% que comenz6 tres
meses después del diagndstico. El acceso se produjo principalmente a través de derivaciones internas
(45%), ademas de derivaciones externas y divulgacion activa. Todos los itinerarios mostraron cambios,
principalmente debido a la busqueda de mejores enfoques. Se destacaron los desafios relacionados
con la alimentacion, la comunicacion y la escasez de profesionales, asi como las interrupciones en la
atencion. La participacion familiar y la conducta profesional se destacaron como factores facilitadores. La
evaluacion fue mayoritariamente positiva, valorando el vinculo y la capacidad de escucha. Conclusion:
Los procesos son complejos y no lineales, con deficiencias en el acceso y la continuidad de la atencion,
lo que subraya la importancia del liderazgo familiar y la necesidad de fortalecer las redes y mejorar las
practicas centradas en la familia.

Palabras-clave: Trisomia del Cromosoma 21; Acceso Efectivo a los Servicios de Salud; Nifio;
Cuidado del Nifio; Patologia del Habla y Lenguaje.
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Itinerarios terapéuticos no cuidado fonoaudiolégico na Sindrome de Down

Introducao

A Sindrome de Down (SD), caracterizada pela
trissomia do cromossomo 21, é a anomalia cro-
mossdmica mais frequente associada a deficiéncia
intelectual' e constitui uma importante questdo
de saude publica’. Estima-se que a incidéncia
aproximada ¢ de 1 a cada 650 a 1000 gestacdes,
o que evidencia seu impacto epidemioldgico e a
necessidade de organizagdo sistematica da atengao
no 4mbito do Sistema Unico de Satide (SUS)®.

O cuidado a pessoa com SD envolve multiplas
necessidades de saude, acompanhamento continuo
e a atuacdo de diferentes profissionais, incluindo a
Fonoaudiologia*. Nesse contexto, a atengdo deve
ocorrer de forma integral, considerando aspectos
clinicos, sociais e familiares ao longo do ciclo de
vida®. A organizacdo da rede de atencdo a satde e
o trabalho interdisciplinar sdo fundamentais para
garantir a continuidade do cuidado e melhores
resultados terapéuticos, em consondncia com 0s
principios da Saude Coletiva®.

Nesse cendrio, o conceito de itinerario terapéu-
tico tem sido utilizado como ferramenta analitica
para compreender os percursos realizados por
individuos e familias na busca por cuidados em
saude, incluindo o acesso a servigos, profissionais ¢
estratégias de cuidado’. A analise desses itinerarios
possibilita identificar barreiras de acesso, formas
de organizagdo da rede assistencial e estratégias
mobilizadas pelas familias para atender suas ne-
cessidades de satde?.

A literatura cientifica tem investigado iti-
nerarios terapéuticos em diferentes contextos e
condigdes de satide, como no caso de familiares de
criangas com Sindrome Congénita pelo Virus Zika’,
criancas com Transtorno do Espectro Autista'®,
criangas com necessidades especiais de satde'' e
individuos com deficiéncia auditiva'?, evidenciando
a influéncia da organizacao dos servigos nas traje-
torias de cuidado.

Apesar desses avancos, ainda sdo escassos 0s
estudos que abordam especificamente os itinerarios
terapéuticos de criangas com Sindrome de Down
e suas familias. Nesse contexto, investigar os iti-
nerarios terapéuticos no cuidado fonoaudioldgico
torna-se particularmente importante, uma vez que
criangas com SD apresentam frequentemente alte-
ra¢des na comunicagao, linguagem e nas estruturas
e fungdes orofaciais. Entretanto, o acesso ¢ a con-
tinuidade do acompanhamento fonoaudiologico

podem ser influenciados por fatores sociais, institu-
cionais e pela organizagdo dos servigos de saude'.

Diante disso, o presente estudo tem como obje-
tivo analisar os itinerarios terapéuticos no cuidado
fonoaudiolégico de criangas com Sindrome de
Down, a partir da perspectiva de seus familiares,
buscando compreender os caminhos percorridos
no acesso, acompanhamento e continuidade do
cuidado nos servigos de Fonoaudiologia.

Método

O projeto foi submetido e aprovado pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa do Instituto de Saude
de Nova Friburgo da Universidade Federal Flumi-
nense (CEP - ISNF/UFF) sob numero de parecer
8.236.276, em conformidade com a Resolugao n°®
466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS).

Todos os participantes foram previamente
informados acerca dos objetivos, procedimentos,
potenciais riscos e beneficios da pesquisa, sendo
assegurados o anonimato, a confidencialidade e o
sigilo das informagdes. A participagdo foi volun-
taria, mediante a assinatura do Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido (TCLE), respeitando-se
o direito de desisténcia em qualquer etapa do
estudo, sem quaisquer prejuizos.

Trata-se de um estudo de abordagem qualita-
tiva, com delineamento exploratério e descritivo,
ancorado no campo da Satde Coletiva e no refe-
rencial tedrico dos itinerarios terapéuticos’®.

Participaram do estudo cuidadoras (maes),
responsaveis por criangas com diagnostico de
Sindrome de Down, com idade de até 16 anos, que
estivessem ou ja estiveram em acompanhamento
fonoaudioldgico em servigos publicos, privados ou
filantropicos. Os critérios de inclusdo contempla-
vam ser responsavel direto pela crianca e ter viven-
ciado o processo de busca e/ou acompanhamento
fonoaudiologico. Foram excluidos participantes
que ndo estivessem diretamente envolvidos no
cuidado da crianga ou que apresentassem limitacdes
cognitivas ou comunicativas que inviabilizaram
a participacdo na entrevista, conforme avaliagao
prévia dos pesquisadores.

A selegao dos participantes ocorreu por amos-
tragem ndo probabilistica, do tipo conveniéncia.
O recrutamento foi realizado com o apoio de
instituigdes parceiras, como a clinica-escola de Fo-
noaudiologia e Odontologia do Instituto de Satde
de Nova Friburgo da Universidade Federal Flumi-
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nense (ISNF/UFF), servigos de saude e associagdes
de apoio a pessoa com deficiéncia, localizadas na
regido serrana do estado do Rio de Janeiro.

A coleta de dados foi realizada por meio de
entrevistas individuais semiestruturadas, orien-
tadas por um roteiro previamente elaborado. As
entrevistas foram conduzidas pelos pesquisadores
responsaveis, com duragdo média de 30 a 60 minu-
tos, podendo ocorrer de forma presencial ou remota
(por videochamada), conforme a preferéncia da
participante. Mediante autorizagdo das partici-
pantes, as entrevistas foram gravadas em audio e
posteriormente transcritas na integra para analise.

Os dados foram analisados por meio da Analise
de Conteido, na modalidade temaética, conforme
proposta de Bardin'*. Apoés a transcri¢do integral
das entrevistas, foi realizada a leitura flutuante e,
posteriormente, a leitura aprofundada do material,
buscando-se identificar unidades de sentido re-
lacionadas aos objetivos do estudo. Em seguida,
foram realizadas a codificagdo e a organizag¢ao dos
conteudos em categorias tematicas, considerando a
convergéncia e a recorréncia dos sentidos presentes
nas falas das participantes. As categorias foram
posteriormente revisadas e agrupadas de acordo
com os temas emergentes, buscando preservar o

Tabela 1. Dados gerais dos participantes

contexto e a singularidade dos relatos. As frequén-
cias de ocorréncia dos contetidos foram utilizadas
de forma complementar, com o objetivo de carac-
terizar a recorréncia de determinados temas, sem
substituir a interpretagdo qualitativa dos dados.

Resultados

Participaram do estudo 20 mées de criangas
com Sindrome de Down, configurando a totalidade
da amostra (100%) como responsaveis maternas.
Observou-se predominédncia de participantes na
faixa etaria de 40 a 49 anos (75%). Quanto a
escolaridade, identificou-se distribui¢do heteroge-
nea, com maior concentracdo entre ensino médio
(30%) e ensino superior (30%). Em relagdo as
criangas, a maioria encontrava-se na faixa etaria
de 3 a 6 anos (50%) e quanto a inser¢do escolar,
verificou-se distribui¢do equivalente entre criangas
que frequentavam instituigdes publicas (40%) e
aquelas que ndo estavam inseridas em institui¢do
escolar (40%). No que se refere ao tipo de servigo
fonoaudioldgico, observou-se predominancia do
atendimento em servigos privados (75%). Todas
as criangas (100%) realizavam outras intervengoes
além da fonoaudiologia (Tabela 1).

Variavel

N (%)

Grau de parentesco do responsavel

Mae - 20 (100%)

Idade da responsavel

30 a 39 anos - 4 (20%)
40 a 49 anos - 15 (75%)
Acima de 50 anos - 1 (5%)

Escolaridade da responsavel

Ensino fundamental - 5 (25%)
Ensino médio - 6 (30%)
Ensino superior - 6 (30%)
Pés-graduacdo - 3 (15%)

Idade da crianga

Menos de 3 anos - 5 (25%)
3 a6 anos - 10 (50%)

7 a 10 anos - 3 (15%)

Maior que 10 anos - 2 (10%)

Tipo da instituigdo escolar

PUblica - 8 (40%)
Privada - 4 (20%)
Nao frequenta IE - 8 (40%)

Tipo de servico fonoaudioldgico

Publico - 5 (25%)
Privado - 15 (75%)

Realiza outras intervencgdes

Sim - 20 (100%)
N30 - 0 (0%)

Legenda: N - nimero total de participantes; % - porcentagem; IE - instituicdo escolar

Elaborado pelos autores
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A maioria dos diagnosticos ocorreu no periodo
perinatal (55%). Quanto a orientag¢do para o acom-
panhamento fonoaudiologico, 70% das participan-
tes relataram ter recebido indicagdo para buscar

Tabela 2. Dados da linha inicial de cuidado

esse tipo de atendimento. O tempo para inicio do
acompanhamento fonoaudiolégico mostrou-se
variavel - Tabela 2.

Variavel

N (%)

Momento do diagndstico

Pré-Natal (gestagdo) - 7 (35%)
Peri Natal (no parto) - 11 (55%)
Apds o nascimento - 2 (10%)

Houve orientagdo para buscar atendimento
fonoaudioldgico?

Sim - 14 (70%)
N&o - 6 (30%)

Quanto tempo para iniciar atendimento com
fonoaudidlogo?

Menos de 1 més - 4 (20%)

1 a 3 meses - 6 (30%)

3 a 6 meses - 4 (20%)

Mais do que 6 meses - 6 (30%)

Legenda: N - nimero total de participantes; % - porcentagem
Elaborado pelos autores

O acesso ao atendimento fonoaudioldgico
ocorreu, principalmente, por encaminhamento in-
terno de servigos de satude (45%). As participantes
(60%) relataram mudangas ao longo do percurso

terapéutico, seja de profissional ou de local de
atendimento. Entre os motivos, destacam-se a busca
por outros profissionais ou abordagens terapéuticas
(35%) — Tabela 3.

Tabela 3. Dados do percurso do cuidado fonoaudiolégico

Variavel

N (%)

Como chegou ao atendimento fonoaudioldgico?

Encaminhamento interno - 9 (45%)
Indicagdo externa - 6 (30%)
Busca propria - 5 (25%)

Houve mudangas no local de atendimento e/ou
profissional?

Sim - 12 (60%)
N30 - 8 (40%)

Por qual motivo houve a mudanga?

N&o houve mudanga - 8 (40%)

Busca por outro profissional e/ou abordagem
terapéutica- 7 (35%)

Mudanga interna pelo préprio servigo - 3 (15%)
Questdes familiares e/ou pessoais - 1 (5%)
Questdes financeiras - 1 (5%)

Legenda: N - nimero total de participantes; % - porcentagem
Elaborado pelos autores

Entre os principais desafios enfrentados, des-
tacam-se demandas relacionadas a alimentagdo
(25%). A interrupgao do atendimento foi relatada
por parcela significativa das participantes, sendo
a falta de profissionais o principal motivo (30%).
Como facilitadores do acesso e continuidade do
cuidado, destaca-se o engajamento familiar (50%).

A avaliacdo do atendimento foi majoritariamente
positiva, com 45% das participantes classificando-o
como excelente. A maioria das maes (80%) referiu
que suas opinides sdo consideradas no processo te-
rapéutico. Entre os aspectos mais valorizados, des-
tacou-se a atuagdo do profissional (65%) - Tabela 4.
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Tabela 4. Facilidades, dificuldades e percepcdes do atendimento fonooaudioldgico

Variaveis

N (%)

Desafios no atendimento fonoaudiol6gico

("querer que ele se comunique e coma direito, é a minha
maior preocupagéo...”)

("como ndo tem profissional no SUS daqui, eu tenho que
pagar e é muito caro...”)

Demandas de alimentagdo - 5 (25%)
Demandas de comunicagdo - 4 (20%)
Profissionais capacitados - 4 (20%)
Adaptagdo da crianga - 3 (15%)
Acesso financeiro - 3 (15%)
Demandas comportamentais - 1 (5%)

Causas da interrupgdo do atendimento

("nas clinicas, toda hora entra e troca de profissional, isso
é bem ruim...”)

(“eu néo tinha familia e rede de apoio para ajudar, entdo
tive que parar por um tempo...”)

Falta de profissional - 6 (30%)

N&o houve - 5 (25%)

Questdes de saude da crianga - 4 (20%)
Demandas familiares - 3 (15%)

Periodo de pandemia - 2 (10%)

Facilitadores do acesso
("quando conseguimos todas as terapias em um so lugar,
facilita muito...”)

Engajamento familiar - 10 (50%)
Postura do profissional - 8 (40%)
Localizagdo do servigo - 2 (10%)

Avaliagdo do atendimento fonoaudioldgico

Excelente - 9 (45%)
Bom - 7 (35%)
Regular - 1 (5%)
Ruim - 3 (15%)

Opinides validadas pelo profissional

("eu sempre fui ouvida em todas as vezes, mesmo
quando ndo concordavam...”)

(“ja passei por lugares que ninguém me escutava,
principalmente no comego ou quando estava tudo muito
dificil...”)

Sim - 16 (80%)
N&o - 4 (20%)

Aspectos considerados relevantes no atendimento
("o profissional faz toda a diferenca na hora do
atendimento...”)

("a gente tem que participar de tudo, ndo tem como... ela
fica @ maior parte do tempo com a gente...”)

Atuacdo do profissional — 13 (65%)
Participagdo familiar — 6 (30%)
Integracao da equipe - 1 (5%)

Legenda: N - nimero total de participantes; % - porcentagem
Elaborado pelos autores

Em relagdo ao apoio desejado ao longo do
percurso terapéutico, destaca-se a necessidade de
maior acolhimento e escuta profissional (40%).
Quanto as sugestdes de melhoria dos servigos
fonoaudiologicos, foi apontada a necessidade de

maior atualizagdo profissional (35%). No que
se refere as expectativas futuras, a maioria das
participantes (85%) destacou o desejo de que a
crianga alcance maior autonomia e independéncia
comunicativa (Tabela 5).

Tabela 5. Expectativas e sugestdes ao atendimento fonoaudioldgico

Variaveis

N (%)

Tipos de apoio que nao teve
("ter um profissional que escute de verdade a gente...”)
(“ter a familia mais perto...”)

Acolhimento e escuta profissional- 8 (40%)
Nada a declarar - 4 (20%)

Outras possibilidades terapéuticas - 3 (15%)
Apoio familiar/rede de apoio - 3 (15%)
Apoio psicoldgico - 2 (10%)

Sugestoes de melhorias no atendimento
fonoaudioldgico

("tem muito profissional que ndo sabe o que faz, precisa
se atualizar...”)

(“as vezes o profissional olha sé para a sua éarea...”)

Atualizagdo profissional - 7 (35%)

Maior frequéncia dos atendimentos - 6 (30%)
Olhar integral para a crianga - 3 (15%)

Nada a declarar - 3 (15%)

Maior integragdo com a familia - 1 (5%)

Expectativas em relacdo ao futuro da crianga

("sdo muitas duvidas e incertezas do que ainda esta por
vir...”)

(“meu principal objetivo é que ele seja autébnomo e
independente e consiga viver sem mim...”)

Autonomia e independéncia - 17 (85%)
Socializagdo e interagdo - 2 (10%)
Insegurancga e incertezas - 1 (5%)

Legenda: N - nimero total de participantes; % - porcentagem
Elaborado pelos autores
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Discussao

Os achados deste estudo evidenciam que o
cuidado fonoaudiologico de criangas com Sindro-
me de Down ¢ construido a partir de itinerarios
terapéuticos complexos, marcados por multiplos
atravessamentos, como o momento do diagnostico,
0 acesso aos servicos, a organizagdo da rede de
atengdo e o protagonismo familiar.

A predominancia de maes como responsaveis
pelo acompanhamento das criangas, corrobora a
literatura que aponta a centralidade da figura ma-
terna no cuidado em saude infantil, especialmente
em condi¢des cronicas e do desenvolvimento'*!>.
Esse dado reforga a necessidade de que os servigos
de saude considerem as demandas e sobrecargas
dessas mulheres, reconhecendo-as como protago-
nistas do cuidado, mas também como pessoas que
necessitam de apoio e acolhimento continuo.

No que se refere ao momento do diagndstico,
a maior ocorréncia no periodo perinatal, seguida
do pré-natal, estd em consonancia com avangos
nas tecnologias de rastreamento e diagndstico!s!’.
No entanto, a auséncia de orientagdo para busca de
atendimento fonoaudiolégico em parte dos casos
revela fragilidades na linha de cuidado, indicando
lacunas na comunicacdo entre profissionais e na
integralidade da assisténcia. Esse aspecto ¢ parti-
cularmente relevante, considerando a importancia
da intervencdo precoce para o desenvolvimento
da comunicagdo em crian¢as com Sindrome de
Down's,

O tempo variavel para o inicio do acompa-
nhamento fonoaudioldgico reforga a ideia de que
0 acesso ndo ocorre de forma linear, sendo influen-
ciado por fatores estruturais e organizacionais dos
servi¢os'?, bem como pela capacidade das familias
de mobilizar recursos®. A presencga significativa
de inicio tardio (apods trés meses) pode indicar
barreiras no acesso, o que dialoga com estudos
da Saude Coletiva que apontam desigualdades na
oferta e distribuigéo de servigos especializados?'*.

O predominio do atendimento em servigos
privados evidencia possiveis limitagdes da rede
publica na absor¢do dessa demanda, levando as
familias a buscarem alternativas no setor suple-
mentar?. Esse movimento também aparece nos
relatos de mudanga de profissionais e servigos,
muitas vezes motivado pela busca por abordagens
terapéuticas mais adequadas. Tal achado reforga
que os itinerarios terapéuticos ndo sio fixos, mas

dinamicos, sendo constantemente reorganizados a
partir das experiéncias e expectativas das familias’.

As formas de acesso ao atendimento, com des-
taque para encaminhamentos internos, mas também
para indicacdes e busca ativa, indicam que o per-
curso do cuidado ndo depende exclusivamente da
organizagdo formal da rede, mas também de redes
informais e do capital social das familias. Esse as-
pecto evidencia a coexisténcia de diferentes logicas
de cuidado, formais e informais, que compdem os
itinerarios terapéuticos®.

Entre os desafios relatados, destacam-se de-
mandas relacionadas a alimentacdo e a comunica-
¢do, aspectos amplamente descritos na literatura
sobre Sindrome de Down?%°, Além disso, a men¢ao
a insuficiéncia de profissionais capacitados aponta
para a necessidade de qualificagdo permanente na
area da Fonoaudiologia, especialmente no atendi-
mento a populacdes com necessidades especificas
em consonancia com a Satude Coletiva?’.

A interrupcdo dos atendimentos, frequente-
mente associada a falta de profissionais, evidencia
fragilidades na continuidade do cuidado, um dos
principios fundamentais da ateng¢ao a saade®. Esse
dado ¢ particularmente preocupante, pois a descon-
tinuidade pode impactar negativamente os ganhos
terapéuticos e o desenvolvimento e prognéstico
da crianga.

Por outro lado, os facilitadores identificados —
especialmente o engajamento familiar e a postura
do profissional — destacam a importancia das
relagdes interpessoais no sucesso do cuidado®. A
valorizagao da escuta, do vinculo e da parceria entre
profissionais ¢ familias aparece também nas per-
cepgoes positivas sobre o atendimento, indicando
que aspectos relacionais s3o centrais na avaliagao
dos servigos™.

Apesar da avaliagdo global positiva, as su-
gestdes apresentadas pelas participantes, como
maior acolhimento, escuta qualificada, atualizagao
profissional e ampliagdo da oferta de atendimentos,
apontam para a necessidade de qualificacao conti-
nua dos servigos®'. A demanda por um olhar integral
para a crianca reforca a importancia de praticas
interdisciplinares e centradas na familia®>*.

Por fim, as expectativas das maes em relagdo
ao futuro, fortemente direcionadas a autonomia e
independéncia comunicativa das criangas, eviden-
ciam que o cuidado fonoaudioldgico é percebido
ndo apenas como interven¢ao clinica, mas como
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um meio para promover participag@o social e qua-
lidade de vida®.

Nesse sentido, os resultados deste estudo refor-
¢am a importancia de se compreender os itinerarios
terapéuticos como processos singulares, influen-
ciados por multiplos determinantes, e apontam
para a necessidade de fortalecimento das redes de
atengdo, ampliacdo do acesso e¢ qualificagdo das
praticas fonoaudioldgicas no cuidado a crianga
com Sindrome de Down.

E importante ressaltar que embora o Brasil
disponha de diretrizes para a atencdo integral as
pessoas com sindrome de Down?, a insuficiéncia
ou auséncia de servigos especializados em determi-
nados territorios pode constituir uma barreira para
0 acesso oportuno a assisténcia fonoaudiologica.
Diante das frequentes demandas relacionadas a
linguagem, comunicacao, motricidade orofacial e
alimentagdo, a disponibilidade limitada de inter-
vengdes especificas na rede publica pode levar as
familias a buscar alternativas externas, evidencian-
do que as desigualdades de acesso ndo decorrem
exclusivamente da formacao profissional, mas
também da capacidade da rede em ofertar cuidado
especializado, continuo e territorialmente acessivel.

Como limita¢des deste estudo, destaca-se o
uso de amostragem por conveniéncia, o que pode
restringir a diversidade dos participantes e limitar
a generalizagdo dos achados para outros contextos.
Além disso, a amostra foi composta exclusivamen-
te por maes, o que, embora reflita a centralidade
materna no cuidado, pode ndo contemplar outras
perspectivas familiares, como de pais ou cuida-
dores. Outro aspecto refere-se a predominancia
de participantes vinculadas a servigos privados, o
que pode influenciar a compreensao dos itinera-
rios terapéuticos, especialmente no que tange as
condicdes de acesso e continuidade do cuidado na
rede publica. Ademais, por se tratar de um estudo
qualitativo baseado em autorrelato, os dados podem
estar sujeitos a vieses de memoria e interpretacao.

Conclusao

Os itinerarios terapéuticos no cuidado fonoau-
diologico de criangas com Sindrome de Down
mostram-se ndo lineares, marcados por desafios
no acesso, na continuidade do cuidado e na orga-
nizagdo dos servigos. Observou-se o protagonismo
das familias na condugdo desses percursos, muitas

vezes diante de fragilidades na rede publica ¢ da
necessidade de recorrer ao setor privado.

Aspectos relacionais, como o vinculo e a escuta
profissional, destacaram-se como fundamentais
para a adesdo e avaliag@o positiva do atendimento.
Os achados reforgam a importancia de fortalecer
as redes de atengdo, ampliar 0 acesso aos servigos
fonoaudiologicos e investir na qualificagdo profis-
sional, visando a um cuidado integral ¢ centrado
na familia.
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