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Resumo

Objetivo: compreender a percepcao dos enfermeiros sobre os desafios experienciados no
cuidado com as familias de criancas com transtorno do espectro autista na Atencao Primaria.
Método: pesquisa descritiva de abordagem qualitativa, com participacdo de nove enfermeiros
atuantes em unidades de Atencdo Primaria de Foz do Iguacu, Parana, Brasil. Realizam-se
entrevistas, dados analisados por Andlise de Contelddo na vertente Tematica, em agosto e
setembro de 2023. Resultados: emergiram as categorias tematicas: A familia da crianga com
Transtorno do Espectro Autista na percepcdo do enfermeiro; Desafios do Sistema Unico de
Saude para o atendimento singular da crianca com esse transtorno; Importancia da formacdo e
capacitacdo profissional. Conclusao: na percepcdo dos enfermeiros, as familias experimentaram
sentimentos de inseguranca, estresse e ansiedade, enfrentaram desafios como falta de
capacitacdo e escassez de profissionais especializados, fragmentacdo do cuidado, fragilidade na
articulagdo da Aten¢do Primaria e especializada, e falta de estrutura e insumos.

Descritores: Enfermagem em Salde Comunitaria; Cuidados de Enfermagem; Saude Mental;
Transtorno do Espectro Autista; RelacBes Familiares

Abstract

Objective: To understand the perception of nurses regarding the challenges experienced in
caring for families of children with autism spectrum disorder in Primary Care. Method:
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Descriptive research with a qualitative approach, involving nine nurses working in Primary Care
units in Foz do Iguacu, Parang, Brazil. Interviews were conducted, and data were analyzed using
Content Analysis with a Thematic approach, in August and September 2023. Results: Thematic
categories emerged: The family of a child with Autism Spectrum Disorder in the perception of the
nurse; Challenges of the Unified Health System in providing individualized care for children with
this disorder; Importance of professional training and education. Conclusion: In the nurses'
perception, families experienced feelings of insecurity, stress, and anxiety, facing challenges such
as lack of training and a shortage of specialized professionals, fragmented care, weak articulation
between Primary and specialized care, and lack of infrastructure and supplies.

Descriptors: Community Health Nursing; Nursing Care; Mental Health; Autism Spectrum
Disorder; Family Relations

Resumen

Objetivo: comprender la percepcién de los enfermeros sobre los desafios experimentados en el
cuidado de las familias de nifios con trastorno del espectro autista en Atencién Primaria.
Método: investigacién descriptiva de enfoque cualitativo, con la participacion de nueve
enfermeros que trabajan en unidades de Atencién Primaria de Foz do Iguacu, Parana, Brasil. Se
realizaron entrevistas y los datos fueron analizados mediante Analisis de Contenido en la
vertiente Tematica, en agosto y septiembre de 2023. Resultados: surgieron las categorias
tematicas: La familia del nifio con Trastorno del Espectro Autista en la percepcion del enfermero;
Desafios del Sistema Unico de Salud para la atencién individualizada del nifio con este trastorno;
Importancia de la formacién y capacitacién profesional. Conclusién: en la percepcion de los
enfermeros, las familias experimentaron sentimientos de inseguridad, estrés y ansiedad, y
enfrentaron desafios como la falta de capacitacion y escasez de profesionales especializados,
fragmentacion del cuidado, fragilidad en la articulacion entre la Atencidon Primaria y
especializada, y falta de estructura e insumos.

Descriptores: Enfermeria en Salud Comunitaria; Atencién de Enfermeria; Salud Mental;
Trastorno del Espectro Autista; Relaciones Familiares

Introducao

Ao longo dos anos, a definicdo de autismo ampliou-se, incluindo Transtorno
Autista, Transtorno de Asperger e Transtorno Global do Desenvolvimento sem outra
especificacdo como “Transtorno do Espectro Autista” (TEA).! A pessoa com essa
neurodivergéncia apresenta linguagem verbal e ndo verbal como meio de comunicag¢ao
na interacao social e comprometimento das habilidades em desenvolver, preservar e
entender os relacionamentos. Além disso, ha presenca de comportamentos repetitivos,
padrdes restritos de interesses e atividades.?

Nos ultimos 50 anos, houve um aumento do numero de diagnosticos do TEA em
todo o mundo.?> Nos Estados Unidos, a Rede de Monitoramento do Autismo e

Deficiéncias do Desenvolvimento acompanha a prevaléncia do TEA em criangas de oito
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anos, utilizando registros médicos e educacionais. Em 2020, a média de casos foi de 27,6
por 1.000 criancas, 1 em cada 36 criancas de oito anos apresenta TEA, niumero 3,8 vezes
maior em meninos do que em meninas. Esses numeros variam conforme a raca, renda
familiar e idade média do primeiro diagndstico, decorrendo 49 meses para a maioria.
Dessas criancas, 38% também sdo identificadas com deficiéncdia intelectual. Esses
nUmeros representam um crescimento em relacdo as estimativas anteriores.*

Esse aumento pode estar relacionado a conscientizagdo acerca do tema,
implementacdo dos critérios diagnosticos e aprimoramento das informacdes referidas.?
Conseguinte, é fundamental que os profissionais de saude detenham de competéncias
e habilidades para ofertar cuidados de qualidade as pessoas com este transtorno.?

Os disturbios do neurodesenvolvimento podem ser classificados em TEA,
Transtorno do Déficit de Atencao/Hiperatividade (TDAH), transtornos motores, entre
outros. Os agravos neuroldgicos incluem problemas como paralisia cerebral, epilepsia,
tumores cerebrais, lesdes traumaticas e outros. Portanto, estima-se que os disturbios
neurolégicos possam ser considerados as principais causas de morbidade infantil entre
as doencgas cronicas.®

O diagndstico do TEA é realizado com base nos critérios dispostos no Manual de
Diagnostico e Estatistica de Transtornos Mentais (DSM-V)' e normalmente na infancia,
momento em que as manifestacdes do espectro podem ser identificadas pelas
alteracbes nas func¢des cognitivas. O TEA ndo possui cura, porém as intervencdes
comportamentais identificadas desde a década de 1980 proporcionam melhora no
desenvolvimento das criancas diagnosticadas, principalmente quando aliadas a
detecgdo precoce.’

A acdo colaborativa na Atencao Primaria visa atingir qualidade na prestacao de
servicos na rede de apoio que envolve pacientes, familiares, cuidadores e comunidade,
podendo ser definida como a prestacdo de servicos baseada na integralidade
multidisciplinar.® Dessa forma, o plano de intervencdo para pessoas com TEA deve ser
interprofissional, abrangendo diversos profissionais da area da saude e da educagdo,
tais como médicos, psicologos, enfermeiros, nutricionistas, assistentes sociais, entre
outros, com o objetivo de atender as demandas existentes na singularidade de cada

individuo. Nesse processo, € imprescindivel considerar a familia um elemento crucial,
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pois eles podem contribuir com informacBes e prioridades relacionadas ao
desenvolvimento da crianga.’

Geralmente, é durante a primeira infancia que os pais ou responsaveis buscam
diagnostico e tratamento. O despreparo, a falta de integracdo entre profissionais das
diferentes esferas de atencdo (primaria e especializada) ou problemas na gestao podem
contribuir para prejudicar, retardar ou fragmentar todo o cuidado, além de aumentar o
risco de gerar estresse emocional para os responsaveis que procuram o atendimento.
Pais de individuos com TEA relatam sobrecarga, isolamento e rejeicdo durante o
processo de diagnostico e intervencdo.’

O envolvimento familiar na promoc¢do da saude mental das criancas,
incluindo as com TEA, tem recebido uma atencdo crescente nos ultimos anos.
Reconhece-se cada vez mais o papel da familia como essencial no desenvolvimento
emocional e psicolégico das criancas. A familia é vista como um espa¢o em que
ocorre a construcdo dos sentimentos e a expressdao dos desafios psiquicos que
afetam todos os seus membros.™

Ademais, a abordagem da tematizacdo em regido de fronteira recebe
influéncia de varios fatores, como diferencas étnicas, acesso aos recursos de saude,
profissionais qualificados disponiveis e as politicas publicas voltadas para saude
mental. Diante desse contexto, é importante considerar essas necessidades e
desafios enfrentados pelos familiares de pessoas com TEA, visto que cada regido e
comunidade de fronteira possuem suas singularidades para garantir integralidade
nas acdes em saude."

Neste cenario, as intervencdes do enfermeiro e dos demais membros da
equipe de saude auxiliam no apoio e na adaptacdao dos familiares envolvidos no
processo, que é complexo. E a enfermagem familiar que identifica os danos que o
adoecimento causa nas familias e analisa suas demandas, necessidades,
vulnerabilidades e sofrimentos.®'°

Com esse entendimento, este estudo teve como objetivo compreender a
percep¢do dos enfermeiros sobre os desafios experienciados no cuidado com as

familias de criancas com transtorno do espectro autista na Atencdo Primaria.
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Método

Trata-se de uma pesquisa descritiva com abordagem qualitativa. Foi utilizado
como guia para refinar a apresentacao do relatorio os critérios do Consolidated Criteria
forReporting Qualitative Research (COREQ)."

O cenario de estudo foram as unidades de Atencdo Primaria a Saude (APS) de Foz
do Iguagu, Parana (PR), municipio de triplice fronteira com Paraguai e Argentina e que
conta com 33 estabelecimentos cadastrados no Cadastro Nacional de Estabelecimentos
de Saude como centro de saude/unidade basica, organizados em cinco distritos
sanitarios: Norte, Nordeste, Leste, Oeste ou Central e Sul. Destes, o estudo contemplou
oito unidades de saude, sendo trés no distrito Norte, uma no Nordeste, uma no Leste,
uma no Oeste e duas no Sul. A selecdo das unidades ocorreu conforme a
disponibilidade dos enfermeiros.

A APS realiza um conjunto de procedimentos de saude individuais, familiares e
comunitarios, que envolvem promog¢do, preven¢do, acolhimento, diagnéstico,
tratamento, restauracao, diminuicdo dos danos, cuidados paliativos, bem como
vigilancia em saude. Tais praticas sao elaboradas por meio de condutas de cuidado
integrado e gestao qualificada, desenvolvidas por equipe multiprofissional destinada a
uma populacdo demarcada por territdorio, onde essas equipes assumem
responsabilidade sanitaria. Assim, é considerada a principal porta de entrada do
Sistema Unico de Saude (SUS) e do centro de integracdo de toda a Rede de Atencdo &
Saude (RAS), orientadas pelos principios da universalidade, acessibilidade, cuidado,
integralidade, humanizacédo e equidade.’

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas conduzidas pelo
pesquisador principal, utilizando um roteiro semiestruturado, no periodo de agosto a
setembro de 2023, com os enfermeiros que atuam na APS. Foi utilizado um recurso de
software presente no celular e no notebook, ambos os equipamentos funcionando como
gravacao e backup das entrevistas, mediante autoriza¢ao das falas. A duracao média das
entrevistas foi de 20 minutos, realizadas na propria unidade de APS, em local reservado,

participando apenas o entrevistador e o entrevistado.
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O instrumento utilizado na execucdo desta pesquisa consistiu em uma ficha de
caracterizagdo dos individuos, além do roteiro de entrevista semiestruturada. O
instrumento passou por uma entrevista piloto e ndo necessitou de corre¢des, sendo
esta nos resultados. Os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e o termo autorizacdo de captura de voz.

A ficha de identificacdo foi organizada com varidveis de caracteriza¢do
sociodemografica: sexo, idade, data de nascimento, estado civil, escolaridade,
graduacdo, pos-graduacgdo, experiéncia profissional, tempo de atuacdo e local de
trabalho atual. O roteiro da entrevista apresentava 11 perguntas, em dois blocos: um
para conhecimento do contexto e outro para identificacdo das necessidades do
profissional para assistir as familias de criancas com TEA. As perguntas abordaram a
rotina do enfermeiro, bem como sua percepcao sobre os desafios experienciados no
cotidiano com familias de criangas com espectro do autismo.

Os critérios de incdusdo dos participantes foram: enfermeiros, atuantes na APS,
com mais de seis meses na unidade de saude. Incluiram os afastados por licenca
médica ou em gozo de férias. O critério para incluir enfermeiros com mais de seis
meses de atuacdo foi considerado pelo vinculo que o profissional estabelece com o
usuario ao longo do tempo.

Os enfermeiros que preencheram os critérios de inclusao foram contactado via
telefone e explicado sobre os objetivos da pesquisa e o método da coleta de dados,
deixando-os a vontade em decidir se participariam ou ndo da pesquisa. No caso
afirmativo, a entrevista foi agendada em horario e local escolhido pelo profissional. Essa
estratégia teve o intuito de reduzir qualquer tipo de desconforto ao enfermeiro.

Totalizaram nove enfermeiros participantes da pesquisa. A interrupcdo das
entrevistas foi realizada pela técnica de saturacdo dos dados. Esse método permite
identificar a necessidade de incdusao ou ndo de novos participantes. A amostra foi
relacionada a pergunta norteadora e objetivo, articulando-se com os participantes
escolhidos e entrevistados.

Os entrevistados foram denominados pela letra E de Enfermeiro, seguido pelo

numeral indicativo da ordem das entrevistas, E1, E2, E3 e assim sucessivamente.
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Os dados das entrevistas foram transcritos na integra em documento Microsoft
Word e submetidos a Andlise de Contelido na vertente Temética.’ Essa andlise teve o
intuito de mostrar, por meio das falas dos participantes, a percep¢do quanto aos
desafios vivenciados no cuidado com as familias de criangas no TEA, na Atencdo
Primaria do municipio de Foz do Iguacu/PR.

Foram percorridas etapas para andlise dos dados: Pré-andlise, fase que
primeiramente foi organizado o material por meio de leitura e, na sequéncia, uma
leitura precisa para comecar a organizacao dos dados; Exploracdo do material, nessa
etapa foram destacados os depoimentos, iniciando a categorizacdo do conjunto de
ideias principais encontradas, ou seja, sua transformacdo de dados brutos em recortes;
Tratamento dos dados e interpretacdo, separando por categorias tematicas
encontradas, posteriormente foi observada a concordancia, a solidez e a ocorréncia de
alguma subcategoria para realizar uma construcdo interpretativa e coerente.' Esses
dados estdo ilustrado em um recorte no Quadro 1. A fundamentacdo tedrica foi
alicercada na Politica Nacional na Protecdo dos Direitos da Pessoa com TEA,™ bem

como na Politica Nacional da Atencdo Basica.™

Quadro 1 - Exemplo de matriz utilizada para analise do material empirico

Tema Sentido Contextualizagao Fragmentos dos depoimentos
(nticleo de
sentido)
Importancia Falta de Profissional relata que Eu mesmo, eu falo por mim, eu ndo
da formacgao preparo ndo possui conhecimento tenho tanto conhecimento para
e profissional suficiente para orientar estar orientando uma mae e um pai
capacitacao pais e filhos com TEA que tem filho autista [...] (E4)
profissional

Em conformidade com a Resoluc¢do n° 466, de dezembro de 2012, a pesquisa foi
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, sob o parecer n°
6.225.517 e CAAE n° 70722623.7.0000.8527, em 08 de agosto de 2023, sendo

assegurado o sigilo e 0 anonimato aos participantes.
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Resultados

Participaram do estudo nove enfermeiros, com idades entre 27 e 52 anos, sendo oito
mulheres e um homem; todos possuiam pds-graduacao, dois com especializa¢cdo no tema do
TEA; quanto ao tempo de servi¢o na unidade, este variou de seis meses a 10 anos. Os dados

sobre a caracteriza¢dao dos participantes foram apresentados no Quadro 2.

Quadro 2 - Caracteristicas dos enfermeiros participantes do estudo. Foz do
lguacu, Paranag, Brasil, 2023

Codinome (I:::Se) at::;gc:ad:os) Pés-graduacao Especializagdo no tema
E1 27 4 Sim Sim
E2 42 10 Sim Ndo
E3 26 6 meses Sim Sim
E4 33 6 meses Sim Ndo
E5 35 2 Sim Né&o
E6 52 2 Sim Ndo
E7 47 10 Sim Ndo
E8 27 2 Sim Nao
E9 30 4 Sim Né&o

ApOs o processo de anadlise de dados, emergiram trés categorias tematicas
que versaram em relacdo as percep¢des dos enfermeiros sobre o TEA: A familia da
crianca com TEA na percepcdo do enfermeiro; Desafios do SUS para o atendimento

singular da crianca com TEA; e Importancia da formagdo e capacitagao profissional.

A familia da crianca com TEA na percepcdo do enfermeiro

Os enfermeiros perceberam as familias de criancas com TEA solitarias, com
duvidas cotidianas e inseguras acerca do cuidado do filho. Identificaram, também,
a auséncia de uma rede de apoio que pudesse acolher e amparar as familias na

trajetéria de cuidados com a criancga.
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[...] ela falou: “a meu marido sai, ele ndo conversa, ele ndo fala comigo dentro de
casa, mas ele consegue ainda trabalhar”. Pelo menos tém a renda para ajudar
ela cuidardele[...] e da criang¢al...]. (E6)

[...] eu acho que também precisa ter uma, um apoio uma rede de gpoio para
esse familiar [...]. (E7)

As vezes néo tém suportefamiliar [...]. (E8)

A vivéncia do familiar ou cuidador pode gerar situacbes de dificuldade no
cuidado, diagndstico e tratamento da crianca. Essas situacbes podem desencadear
estresse, ansiedade, inseguranca, mudancas na rotina familiar, negacao, raiva, dividas e

anseios nessas familias, como mostraram os recortes dos depoimentos dos enfermeiros.

[...] eu percebo que a familia, ela até tem muita dificuldade quando tem um
diagndstico de aceitar de compreender [...] muda muito a rotina dos pais. Até
conseguirem se adaptar a rotina da crion¢a também ou se adaptar a rotina do
outro[...] eu percebo que eles primeiro tém uma negacéo [...]. (E5)

A mde fica na ansiedade [..] as mdes tém muitas duvidas. Principalmente
quando o diagndstico é recente, dai eu corro atrds, peco ajuda ...]. (E6)

[..] geralmente o que eles falam é cansaco, estresse, solicitam o
encaminhamento para a psicologia [...] a principal é o desconhecimento sobre a
doenca [...] como é muito ampla, as pessoas tém muita dificuldade|...]. (E8)

[...] com o familiar, é um pouco mais dificil porque tem a questdo da punicéo do
familiar [...] ndo aceitagcdo do diagndstico[...]. (E9)

Esse tema mostrou que os enfermeiros reconhecem que a familia da crianga com
TEA ndo possui rede de apoio e que os sentimentos experimentados sdo de inseguranca,

estresse e ansiedade.

Desafios do SUS para o atendimento singular da crianga com TEA

Este tema foi identificado a partir da analise dos nucleos de sentido, o que
evidenciou a fragilidade no acesso aos servicos de saude, a performance da RAS frente
ao TEA e a estrutura das unidades de APS.

Para os enfermeiros, os familiares de criangas com espectro autista enfrentaram

dificuldades para no acesso a saude, evidenciadas nos depoimentos:
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Eles tém mais em rela¢Go a acesso a servico, é uma familia que precisa do SUS,
ndo tem condicbes de fazer terapias no particular [...]. (E1)

[...] uma dificuldade que a gente tem neste bairro aqui é que é um bairro muito
distante e o atendimento dessas criangas é feito no Centro Especializado em
Reabilitacbio que é do outro lado da cidade, a dificuldade que eu percebo de
alguns pais estd realmente, realmente com relagdo a logistica [...]. (E5)

[...] tem dificuldade, é transporte, as vezes para ir as consultas, uma que falou:
“eu ndo estou levando porquenéo tenho como pagar”|[...]. (E6)

[..] falta acessibilidade também [..] precisaria ter um pouco mais de
descentralizac@o de acesso/[...]. (E9)

Acerca da percepcao dos enfermeiros com respeito ao funcionamento da RAS, foi
mencionada a dificuldade na organizacdao de filas e seu andamento no servico

especializado, a falta de um protocolo especifico e um fluxo bem definido.

[...] a terapia no SUS ela é muito lenta, a filo é muito lenta, essa é a maior
barreira que eles tém [...] acho que o ter fortalecimento do servico de aten¢éo
mesmo, especializado|[...]. (E1)

[...] quando a gente encaminha essa crianca néo tem fluxo [...] ndo tem escola
também capacitada. Entdo assim, é tudo mau, tudo falta para essacrian¢a? (E3)
A dificuldade, a demora para chamar na fila ndo sé para esse tipo de
diagndstico, mas tem muitas outras doencas [...]. (E4)

E, falta um protocolo especifico de cuidado & pessoa com autismo [...]. (E9)

Os fatores que fragilizam o acolhimento e o cuidado a familia também foram
elencados pelos enfermeiros e incluiram a sobrecarga de trabalho, escassez de tempo,
estrutura fisica deficiente e caréncia de apoio profissional para o atendimento dessas
criancas.

[...] assim mais estrutura também porque olha a sala ela totalmente neutra |...]
ndo é nada aconchegante nada acolhedora para crionga [...] a maior barreira é
o tempo, eu ndio consigo despender um tempo maior ou mais aten¢éo para essa
crianga [...] a gente tem muito pouco apoio do servico se a gente tem alguma
duvidando tem para quem a gente perguntar|[...]. (E1)

[...] sala prépria para crianga [...] uma é estrutura [...] com alguma coisa ludica
[...] os pacientes ficam aqui fora [..] eu acho que tinha que ter um apoio
também [...] a gente precisaria ter um apoio da assistente social, por exemplo

[..].(E7)

Os desafios do SUS para proporcionar atendimento singular e humanizado para
crianca com TEA, navisao dos enfermeiros, foram relacionados a estruturacao da RAS
no municipio, que desfavorece o acesso aos servicos especializados, assim como, a
estrutura adequada nas unidades de APS para o atendimento individualizado,

englobando as condi¢des de trabalho.
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Importancia da formacao e capacitagao profissional

A inseguranca no manejo do individuo e familiares foi apontada pelos
participantes como resultado da necessidade de conhecimento, haja vista a falta de
preparo para identificar e caracterizar o transtorno, como abordar e manejar a familia,
estratégias para esclarecer duvidas, formas de desenvolver escuta ativa e oferecer

suporte para suas demandas.

[...] a gente vai acompanhando napuericultura ela é diagnosticada [...] a gente jd
fica meio perdido [...], e agora, como quevai ser a puericultural...]. (E3)

Eu mesmo eu falo por mim, eu néio tenho tanto conhecimento para orientar
uma mde e um pai quetem filho autista [...]. (E4)

[...] eu conheco é mais eu ndo sei a fundo, eu ndo me sinto tdo a vontade,
preparada para uma situacdo [...] aqui na nossa drea, na nossa drea de
abrangéncia. Até tém sabe? Mas é que eu me lembre que eu me lembre mesmo,
é uma crianga [...J. (E7)

Referida como uma dificuldade no atendimento dos familiares, a falta de
capacitacdo, bem como a indisposicdo de especialistas na unidade foi apontada nos
depoimentos. Na percep¢do dos profissionais, sem o conhecimento, o cuidado tornou-
se fragilizado, pois eles ndo se sentiram qualificados para atender os familiares e os

pacientes em todas suas demandas.

[...] como que vocé vai manejar essa crianca [...] vai atender ela [...] se vocé ndo
tem conhecimento? [...] ndo tem profissionais capacitados para atender essa
crianga tanto na [rede] bdsica quantona especializada ...]. (E3)

Porque realmente a gente néo sabe [...] eu também me incluo nisso porque a
gente ndo sabe lidar o quefazer [...]. (E7)

[...] falta profissional, especialista em quantidade adequadal...]. (E9)

Os enfermeiros reconhecem suas fragilidades ao atenderem familias e criancas
com TEA e destacam a relevancia de capacita¢ao profissional para dar o suporte de que

necessitam e promover o cuidado efetivo.
Discussao

Este estudo vislumbrou a percepcao dos enfermeiros quanto aos desafios
experienciados no cuidado com as familias de criancas com TEA na APS. Os resultados

versaram a percep¢do sobre a familia da crianca com este transtorno, os desafios do
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SUS para o atendimento singular a saude dessas criancas e sobre a importancia da
formacao e capacitacao profissional.

Foi possivel identificar uma rede de apoio fragilizada para esses familiares,
situacdo que interfere negativamente para o tratamento e desenvolvimento dessas
criancas. Quando essa rede esta fragil ou até mesmo ausente, os desafios enfrentados
por ambas as partes, seja pelos familiares ou enfermeiros, sdo preocupantes para a
saude, pois sem ela, as familias sdo submetidas a desinformacdo, a sobrecarga
emocional, fisica, isolamento social, negac¢do, entre outros, criando barreiras que
dificultam o processo do trabalho do enfermeiro.'®"’

E direito da familia ter acesso as informacdes que visem auxiliar no diagnéstico e
no tratamento de seus filhos e filhas com TEA, conforme descrito na Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com TEA, disposto na Lei n° 12.764, de 2012."> Além
disso, a Lei n® 13.438/2017 incluiu no Estatuto da Crianca e do Adolescente a
obrigatoriedade do SUS avaliar riscos ao desenvolvimento psiquico de criancas até 18
meses, usando protocolos especificos nas consultas de puericultura. Para tanto, sao
recomendadas inimeras consultas de acompanhamento a crian¢a até que completem
dois anos, seguidas por consultas anuais.'®"

A caderneta de saude da crianca, utilizada nas consultas de puericultura, é
uma ferramenta importante para o monitoramento e orientagdo sobre o
desenvolvimento infantil, incluindo prevencdo de riscos e promocdo da saude.
Diante de quaisquer riscos para o desenvolvimento, a crianca deve ser
encaminhada para avaliacdo e tratamento por uma equipe multiprofissional,
incluindo os encaminhamentos aos servicos especializados.?°

Em especial para pessoas com TEA, a Lei n° 13.977, instituida em 2020,
denominada Lei Romeo Mion, marcou um avanco por meio da criacao da Carteira de
Identificacdo da Pessoa com TEA (CIPTEA). Essa assegura prioridade e atencdo
especializada em servigcos publicos e privados, principalmente em saude, educac¢do e
assisténcia social.?’ Em 2023, a Lei n° 14.624 introduziu o uso de um corddo com
girassbis para indicar pessoas com deficiéncias ndo Vvisiveis, ampliando o

reconhecimento e a inclusdo.?

Rev. Enferm. UFSM, v.14, e14, p.1-19, 2024



Herr JAG, Higashi P, Luz LDP, Souza IF, Martins RAS, Silva RMM | 13

Portanto, é preciso conhecimento, por parte dos profissionais de diversas areas
de atuac¢do, baseado em evidéncias cientificas, para dar suporte as familias e ampliar o
cuidado singular com a populagdo com TEA.

A familia, por muitas vezes, lida com sentimentos de luto, tristeza e culpa que,
associados a falta de conhecimento, pode agravar a negacao referente ao diagnéstico e
postergar o inicio da estimula¢do necessaria a crianca com TEA, como mostrou um
estudo de revisdo conduzido por pesquisadores do estado de Santa Catarina, Brasil.??

O ambiente familiar € fundamental para o desenvolvimento fisico, psicossocial e
cognitivo de criancas com espectro do autismo, pois proporciona seguranca e
estabilidade. Assim, a familia é considerada a primeira linha de suporte e a mais
presente ao longo da vida. Nesse contexto, os familiares e cuidadores desempenham
um papel crucial para individuos que necessitam de cuidados, sendo responsaveis por
atender as necessidades fundamentais, oferecer afeto, proporcionar apoio emocional,
promover habilidades sociocognitivas e psicossociais. Quando a rede de apoio é sélida,
a familia tende a se sentir mais capacitada e resiliente para auxiliar a crianca nesse
percurso, minimizando a ocorréncia de atrasos no seu desenvolvimento.?

Dessa forma, é imprescindivel que o enfermeiro tenha um olhar voltado para
identificar e avaliar esta rede de apoio as familias, pois a participa¢ao dos cuidadores no
processo de construcdo do diagndstico e do tratamento é essencial para propiciar
desenvolvimento saudavel da crian¢a. Um estudo realizado em Campinas apontou que
os enfermeiros sé poderao elaborar o plano terapéutico singular com conhecimento e,
a partir disso, criar uma relacao de confianca com os familiares, garantindo que estes
tenham acesso ampliado aos profissionais para explanar duvidas e serem
compreendidos sobre suas experiéncias vividas.?

Apés receber o diagnostico do transtorno, os familiares podem se sentir
estressados, ansiosos, inseguros, com dificuldades de reorganizacdo das rotinas,
somado aos sentimentos de negacdo, raiva, duvidas e anseios quanto ao prognaostico e
tratamento do seu filho, evidenciado por caréncia emocional. Desse modo, é primordial
que os profissionais da APS estejam capacitados e preparados para dar esse apoio e

saber como cuidar integralmente das pessoas com TEA e da sua familia.?®
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Estudo com familiares de pacientes com TEA, do nordeste brasileiro, mostrou
que os enfermeiros devem atentar-se aos cuidados que a familia demanda, além de
aconselhar, prestar suporte de maneira a incentivar e inspirar confianca, para que assim
elas consigam criar filhos autistas da maneira mais adequada possivel.?® Para atender as
necessidades dos filhos, os pais e responsaveis deveriam encontrar apoio em
profissionais da Aten¢do Primaria.

Diante desse contexto, ressalta-se que a familia de um individuo diagnosticado
com TEA, possui um riscode ter niveis mais elevados de estresse, depressdao e
dificuldades na adaptagdao a nova rotina, como mostrou a revisdao conduzido por
pesquisadores do Reino Unido.?” Outro estudo da cidade do Porto, Portugal, identificou
que esse cenario torna o trabalho do enfermeiro ainda mais desafiador, uma vez que
tais situacdes podem influenciar na interacdo e no cuidado.?® Sentimento de culpa,
estresse, isolamento e negacao podem dificultar a implementacdo de intervenc¢des
propostas pelos enfermeiros. O isolamento pode resultar em falta de informacdo e
aumento de estresse, enquanto a negac¢do pode representar um dos maiores desafios
para os profissionais enfermeiros, pois ao ndo reconhecer o diagndstico, as
intervencdes necessarias ndo serdo ofertadas em tempo oportuno."”

O TEA nado se trata de uma doenca, mas sim uma condi¢do, ndo ha cura, mas
existem muitas intervencfes que podem ser realizadas precocemente para melhorar a
qualidade de vida da pessoa e que podem reduzir seu nivel de suporte ao longo davida.
Isso evidencia a relevancia da interacdo entre os profissionais de saude, pacientes e
familias, com base na humanizacdo e empatia.?®

Quanto aos desafios do SUS para o atendimento da crianca com TEA, foram
elencados: a fragilidade no acesso aos servicos de saude, dificuldades apresentadas na
estrutura, fluxos e protocolos da Atencao Primaria e especializada. Tal cenario evidencia
a dificuldade em implementar na pratica as politicas referentes a pessoa com TEA.” A
falta de integracdo na rede de APS dificulta o acesso das familias, enquanto também
revela deficiéncias no sistema de referéncia e contrarreferéncia. Essa situacao contraria
o inciso Ill do Artigo 3° da Lei n° 12.764, de 2012, que preconiza a importancia de
assegurar O acesso as praticas de saude, atendendo de forma abrangente as

necessidades de saude.™
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Apesar dos avancos na integracao de pessoas com autismo perante a sociedade,
ainda é necessario considerar que essa populacdo esta sujeita a diversos preconceitos
em razao da privacao de informacao e caracteristicas do transtorno. Ainda permanece a
existéncia de outros desafios a serem superados, como a dificuldade no diagnostico,
espa¢o inadequado para 0 acesso as pessoas com autismo, déficit de profissionais
capacitados, numero reduzido de tecnologias e caréncia de estrutura fisica, como
mostrou o estudo realizado por pesquisadores indianos.? Desse modo, tanto familiares
quanto pessoas com TEA enfrentam obstaculos para obter acesso e tratamento,
destacando a urgéncia de aumentar a conscientizacdo sobre o tema. Isso ndo apenas
impulsiona uma mudanca nas atitudes em relacdo a deficiéncia, mas também assegura
a disseminacdo de conhecimento para desafiar e superar paradigmas existentes.*°

Quanto a competéncia e especializacdo no tema, juntamente com a necessidade
de garantir um numero adequado de profissionais na rede, sao cruciais para promover
uma abordagem adequada e um manejo correto dos pacientes. A falta de
conhecimento impacta diretamente na confianca e no preparo desses profissionais para
oferecer cuidados singulares. Ficou evidente, na percep¢do dos profissionais, sua
inseguranca para o cuidado em saude as familias e suas criangas com TEA.

A falta de conhecimento e experiéncia dos profissionais de enfermagem resulta
no atendimento fragil as criancas com TEA. Isso acarreta a auséncia de um
acompanhamento especifico para compreender os sinais do TEA por meio da
compreensao do comportamento humano. Contudo, observou-se que o enfermeiro
entende e avalia a necessidade do aperfeicoamento, porém percebe a falta de estrutura
e apoio, desde a formacdo académica, tornando-os profissionais com lacunas no
conhecimento para prestar atendimento e continuidade a uma assisténcia especializada.
Nao ha falta de protocolos especificos de cuidado a pessoa com autismo, o que falta é
capacitacdo e atualizacdo, educagdo permanente das equipes de saude.

Para assistir a familia em todo esse processo, é fundamental que os
profissionais realizem capacitacbes e treinamentos para o desenvolvimento de sua
competéncia profissional. Além disso, torna-se relevante considerar a crianga com
TEA de acordo com suas singularidades, para tanto, € necessario que o

treinamento seja continuado e a longo prazo.>® Neste espaco, ressalta-se a
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relevancia do enfermeiro como lider da equipe para promover a educagao
permanente e o seu papel no matriciamento dentro da RAS.

Por se tratar de acBes no ambito da APS, é preciso destacar o papel das equipes
de saude da familia na prevencdo e apoio a crian¢a e sua familia, com cautela as
fragilidades para realizar o diagndstico e garantir o cuidado singular neste nivel de
atencdo em saude, de modo que estes ndo sejam apenas referenciados a uma outra
unidade especializada. A Atencdo Primaria precisa, de forma pratica, transformar esta
realidade que, muitas vezes, s6 esta descrita em politicas e protocolos.

A limitacdo do estudo foi referente a abordagem de uma categoria de
profissionais, visto que o atendimento dos familiares e criancas com TEA exige a
atuacdo multiprofissional, sendo necessario expandir para outras especialidades
que atuam na APS.

Mesmo assim, o estudo demonstra para os enfermeiros a importancia do
acolhimento centrado na unidade familiar, bem como suas contribui¢cdes para o
manejo e boas praticas para o atendimento do individuo com TEA. Outro ponto de
destaque foi a relevancia de incluir a tematica na formacdo dos profissionais das

diversas areas da saude.
Conclusao

Esse estudo buscou compreender e explorar a percep¢do dos enfermeiros sobre
os desafios para o atendimento das familias de criancas com TEA na APS. A assisténcia
foi percebida com inseguranca, fragmentacdo e desafios para implementar
integralmente a Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com TEA.

As principais dificuldades identificadas centraram-se na falta de capacitagao,
fragmentacdo do cuidado, escassez de profissionais especializados, fragilidade na
articulagdo da Aten¢do Primaria e Especializada e falta de estrutura e insumos. Torna-se
importante frisar a oferta de capacitacao, adequacao de fluxos e protocolos especificos

para cada municipio, visto que possuem realidades, demandas e desafios diferentes.

Rev. Enferm. UFSM, v.14, e14, p.1-19, 2024



Herr JAG, Higashi P, Luz LDP, Souza IF, Martins RAS, Silva RMM| 17

Referéncias

1. American Psychiatric Association. Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders. 5" ed
rev text. Washington (DC): American Psychiatric Publishing; 2023.

2. Alencar HF, Barbosa HF, Gomes RVB. VIl CONEDU: Escola em tempos de conexdes. Campina
Grande: Realize; 2022. Neurodiversidade: aspectos histéricos, conceituais e impactos na
educacdo escolar. p. 2125-42. doi: 10.46943/VII.CONEDU.2021.02.111

3. OPAS/OMS (Organizacdo Pan-Americana da Saude).Transtorno do espectro autista [Internet].
2023 [acesso em 2023 out 21]. Disponivel em: https://www.paho.org/pt/topicos/transtorno-do-
espectro-autista

4. Maenner MJ, Warren Z, Williams AR, Amoakohene E, Bakian AV, Bilder DA, et al. Prevalence and
characteristics of autism spectrum disorder among children aged 8 years - autism and
developmental disabilities monitoring network, 11 sites, United States, 2020. MMWR Surveill
Summ. 2023 Mar 24;72(2):1-14. doi: 10.15585/mmwr.ss7202a1

5. Camelo IM, Neves KRT, Camelo EC, Aragdo GF. Percepcdo dos académicos de enfermagem
sobre autismo. Enferm Foco. 2022;12(6):1210-6. doi: 10.21675/2357-707X.2021.v12.n6.4890

6. Weissheimer G, Mazza VA, Teodoro FC, Szylit R, Ichikawa CRF, Schepelski UGFA. Family
management and socioeconomic situation of children and adolescents with neurological
disorder. Rev Bras Enferm. 2020;73(4):e20190042. doi: 10.1590/0034-7167-2019-0042

7. Almeida ML, Neves AS. A popularizagdo diagnéstica do autismo: uma falsa epidemia? Psicol
Ciénc Prof. 2020 out-dez;40:e180896. doi: 10.1590/1982-3703003180896

8. Schimith MD, Cezar-Vaz MR, Xavier DM, Cardoso LS. Communication in health and inter-
professional collaboration in the care for children with chronic conditions. Rev Latinoam Enferm.
2021;29:23390. doi: 10.1590/1518-8345.4044.3390

9. Romeu CA, Rossit RAS. Interprofessional teamwork in care for children with autism spectrum
disorder. Rev Bras Educ Espec. 2022;28:e0114:639-41. doi: 10.1590/1980-54702022v28e0114

10. Rosso E, Nimtz MA, Paes MR, Ignacio MMM, Maftum MA, Alcantara CB. Vivéncia de familiares
de criancas com transtornos mentais. Rev Enferm UFSM. 2020;10:e36. doi:
10.5902/2179769237292

11. Costa BMMC, Lopes JJM, Ribas NO. Vida: fronteiras com as criancas e os transtornos do
espectro autista. Educ Foco. 2019;24(3):853-980. doi: 10.22195/2447-5246029165

12. Tong A, Sainsbury P, Craig J. Consolidated criteria for reporting qualitative research
(COREQ): a 32-item checklist for interviews and focus groups. Int J Qual Health Care.
2007;19(6):349-57. doi: 10.1093/intghc/mzm042

13. BRASIL. Ministério da Saude. Portaria n°® 2.436, de 21 de setembro de 2017; aprova a Politica
Nacional de Atencdo Basica, estabelecendo a revisdao de diretrizes para a organizacao da Atengdo
Basica, no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS). Brasilia (DF); Ministério da Saude, 2017.
Disponivel em: https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2017/prt2436_22_09_2017.html.
Acesso em: 21 out. 2023.

14. Minayo MC. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em saudde. 14® ed. Sdo
Paulo: Hucitec; 2014. 416 p.

15. Ministério da Saude (BR), Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de Atengdo
Especializada e Tematica. Linha de cuidado para a atencdo as pessoas com transtornos do
espectro do autismo e suas familias na Rede de Atencdo Psicossocial do Sistema Unico de Saude

Rev. Enferm. UFSM, v.14, e14, p.1-19, 2024


https://doi.org/10.1590/0034-7167-2019-0042
https://doi.org/10.1590/1982-3703003180896
https://doi.org/10.1590/1518-8345.4044.3390
https://doi.org/10.1590/1980-54702022v28e0114

18 | Cuidado de familia e criangas com espectro autista

[Internet]. Brasilia (DF): Ministério da Saude, 2015 [acesso em 2023 out 21]. Disponivel em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/linha_cuidado_atencao_pessoas_transtorno.pdf

16. Ribas LB, Alves M. O Cuidado de Enfermagem a crianca com transtorno do espectro autista:
um desafio no cotidiano. Rev Pro-UniverSUS. 2020;11(1):74-9. doi: 10.21727/rpu.v11i1.2107

17. Prestes EBS, Santos YCS. Diagndstico do transtorno do espectro autista e os impactos
causados na familia [Internet]. Rev FT. 2022 [acesso em 2023 out 28];26(117). Disponivel em:
https://revistaft.com.br/diagnostico-d o-transtorno-do-espectro-autista-e-os-impactos-causados-
na-familia/

18. BRASIL. Lein® 13.438, de 26 de abril de 2017. Altera a Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990
(Estatuto da Crianca e do Adolescente), para tornar obrigatéria a adocdo pelo Sistema Unico de
Saude (SUS) de protocolo que estabeleca padrdes para a avaliagdo de riscos para o
desenvolvimento psiquico das criancas. Brasilia, DF: Presidéncia da Republica, 2017.

19. Ministério da Saude (BR). Desenvolvimento infantil: transformac¢des ao longo da infancia
merecem atenc¢do e cuidado. Brasilia (DF): Ministério da Saude; 2022 [acesso em 2021 mar 31].
Disponivel em: https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/noticias/2022/agosto/desenvolvimento-
infantil-transformacoes-ao-longo-da-infancia-merecem-atencao-e-cuidado.

20. Ministério da Saude (BR). Caderneta da Crian¢a: menino. 6% ed. Passaporte da cidadania.
Brasilia (DF): Ministério da Salde; 2023.

21. BRASIL. Lei n° 13.977, de 08 de janeiro de 2020. Altera a Lei n° 12.764, de 27 de
dezembro de 2012 (Lei Berenice Piana), e a Lein® 9.265, de 12 de fevereiro de 1996, para instituir
a Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Ciptea), e da outras
providéncias. Brasilia, DF: Presidéncia da Republica, 2020.

22. BRASIL. Lei n® 14.624, de 17 de julho de 2023. Altera a Lei n°® 13.146, de 6 de julho de
2015 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), para instituir o uso do cordao de fita com desenhos
de girassois para a identificacdo de pessoas com deficiéncias ocultas. Brasilia, DF: Presidéncia da
Republica, 2023.

23. Hofzmann RR, Perondi M, Menegaz J, Lope SGR, Borges DS. Experiéncia dos familiares no
convivio de criancas com transtorno do espectro autista (TEA). Enferm Foco [Internet]. 2019
[acesso em 2023 out 15];10(2):64-9. Disponivel em:
http://revista.cofen.gov.br/index.php/enfermagem/article/view/1671/521

24, Silva GB, Falgater BEP, Goltz D, Thiesen TC. Transtorno do Espectro Autista: individuos e
sua familia. Diaphora [Internet]. 2023 [acesso em 2023 out 20];12(1):24-9. Disponivel em:
http://www.sprgs.org.br/diaphora/ojs/index.php/diaphora/article/view/ 414

25. Fadda GM, Cury VE. A experiéncia de mdes e pais no relacionamento com o filho
diagnosticado com autismo. Psic Teor Pesq. 2019;35(N Esp):e35. doi:
10.1590/0102.3772e35nspe2

26, Magalhdes JM, Rodrigues TA, Régo Neta MM, Damasceno CKCS, Sousa KHJF, Arisawa
EALS. Experiences of family members of children diagnosed with autism spectrum disorder. Rev
Gaulcha Enferm. 2021;42:e20200437. doi: 10.1590/1983-1447.2021.20200437

27. Scherer N, Verhey |, Kuper H. Depression and anxiety in parents of children with
intellectual and developmental disabilities: a systematic review and meta-analysis. PLoS One.
2019 Jul 30;14(7):e0219888. doi: 10.1371/journal.pone.0219888

28. Fernandes CSNN, N6 brega MPSS, Angelo M, Torre MI, Chaves SCS. Importance of families
in care of individuals with mental disorders: nurses' attitudes. Esc Anna Nery Rev Enferm.
2018;22(4):e20180205. doi: 10.1590/2177-9465-EAN-2018-0205

Rev. Enferm. UFSM, v.14, e14, p.1-19, 2024



Herr JAG, Higashi P, Luz LDP, Souza IF, Martins RAS, Silva RMM| 19

29. Singhi P, Malhi P. Early diagnosis of autism spectrum disorder: what the pediatricians
should know. Indian ] Pediatr. 2023 Apr;90(4):364-8. doi: 10.1007/s12098-022-04363-1

30. Praia GS, Souza PS, Rocha PU, Roberto JCA, Souto SP. AcGes da atencdo primaria a saude
voltadas para pessoas autistas. Contribuciones Cienc Soc. 2023;16(7):6371-85. doi:
10.55905/revconv.16n.7-127

Contribuicoes de autoria

1-Juliana Alves Garcia Herr

Autor Correspondente

Académica de graduacgdo - jalvesgarcia@gmail.com

Concepgdo e/ou desenvolvimento da pesquisa e/ou redagdo do manuscrito

2 - Priscilla Higashi

Enfermeira, Doutora - priscillahigashi@yahoo.com

Concepcdo e/ou desenvolvimento da pesquisa e/ou redacdo do manuscrito; Revisdo e aprovagao
da versdo final

3 - Larissa Djanilda Parra da Luz
Enfermeira, Mestre - larissa.luz@descomplica.com.br
Revisdo e aprovac¢do da versdo final

4 - Isabel Fernandes de Souza

Doutora - profa.isabel.fernandes@gmail.com

Concepc¢do e/ou desenvolvimento da pesquisa e/ou redacdo do manuscrito; Revisdo e aprovacao
da versao final

5 - Rosangela Agripino da Silva Martins
Enfermeira - rosangelaagripinosilva@ gmail.com
Revisdo e aprovag¢do da verséo final

6 - Rosane Meire Munhak da Silva
Enfermeira, Doutora - zanem2010@hotmail.com
Revisdo e aprovag¢do da verséo final

Editora Cientifica Chefe: Cristiane Cardoso de Paula
Editora Associada: Rosane Cordeiro Burla de Aguiar

Como citar este artigo

Herr JAG, Higashi P, Luz LDP, Souza IF, Martins RAS, Silva RMM. Perception of primary
care nurses regarding the care for families of children with autism spectrum disorder.
Rev. Enferm. UFSM. 2024 [Access at: Year Month Day] vol.14, e14:1-19. DOI:
https://doi.org/10.5902/2179769285735

Rev. Enferm. UFSM, v.14, e14, p.1-19, 2024


mailto:jalvesgarcia@gmail.com

