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Destaques: (1) Pratica profissional centrada em agdes
pontuais de cuidados as criangcas com autismo. (2)
Cuidado as familias por meio de escuta, acolhimento e
Projeto Terapéutico Singular. (3) O enfermeiro como elo
da equipe multiprofissional. (4) Fragmentagdo do cuidado
a familia e fragilidade da articulagdo dos servigos da RAS.
(5) Necessidade de capacitagdo da equipe profissional nos
niveis de atengdo a saude.

Objetivo: sintetizar o cuidado prestado por profissionais de satde, nos
diferentes niveis de atencdo, as familias de criangas com Transtornos do
Espectro Autista. Método: estudo qualitativo, baseado no referencial
tedrico filoséfico do Cuidado Centrado na Familia, desenvolvido com 22
profissionais de trés equipes multidisciplinares de servicos da Rede de
Atencdo a Saude de um municipio do estado de Mato Grosso do Sul,
Brasil. Os dados foram coletados por meio de dois grupos focais com cada
equipe, organizados com apoio do software Atlas.ti 8 Qualitative Data
Analysis e submetidos a Analise Tematica de Conteldo. Resultados:
as descobertas mostram agdes centradas em situagdes pontuais,
principalmente nas demandas e necessidades advindas do cuidado da
crianca e de seu comportamento atipico. Fatores influenciadores para o
cuidado a familia, como a sobrecarga de trabalho e a pouca experiéncia
profissional, evidenciam a fragilidade da assisténcia multiprofissional e
a invisibilidade da familia enquanto unidade de cuidado. Conclusdo:
destaca-se a necessidade de rever o funcionamento e modo como a
rede para o cuidado multiprofissional da crianca e sua familia esta
organizada. Recomenda-se a oferta de agdes de educacdo permanente
que contribuam com a qualificacdo das equipes multiprofissionais no
cuidado as familias de criancas no espectro do autismo.

Descritores: Transtornos do Espectro Autista; Familia; Crianga;
Atencdo a Saude; Pessoal de Salde; Modelos de Assisténcia a Salde.
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Introdugéao

A complexidade do Transtorno do Espectro Autista
(TEA) e suas manifestagGes na primeira infancia, como
por exemplo o comprometimento na comunicagao,
interagdo social e comportamentos repetitivos, geram
demandas especificas de cuidado para as familias. Tais
demandas exigem tempo, energia e dedicacao quase que
exclusiva a crianga e, por vezes, o estabelecimento de um
familiar como cuidador principal, o que leva a rendncia de
diferentes aspectos da vida pessoal ou profissional para
proporcionar o melhor cuidado a crianga®.

Essas familias estdo sujeitas ao estresse parental
devido a problemas financeiros, a ansiedade relacionada
ao futuro da crianga, a auséncia de suporte social, as
diferentes implicagdes que a condigdo de salde impde
para o grupo e ao aumento da sobrecarga de cuidado,
principalmente das maes®.

Evidéncias mostram que o suporte social, o apoio
de pares e a esperancga sdo estratégias que ajudam
a amenizar o sofrimento dessas familias®. Essas
estratégias tém o potencial de ajuda-las no enfrentamento
das necessidades da crianga com TEA pois favorecem o
apoio emocional e a troca de informagdes, promovem o
bem-estar familiar, contribuem para o fortalecimento do
funcionamento familiar, aliviam a ansiedade e o estresse
coletivo. Também, proporcionam uma perspectiva otimista
de futuro no enfrentamento da condigdo e na adaptacao
em periodos de crise-9),

No Brasil, a Rede de Atengdo Psicossocial (RAPS)
propde a garantia do acesso e qualidade de servigos,
sob a dtica do cuidado integral e multiprofissional, com
enfoque nos servigos de base territorial e comunitaria,
e com a participagdo social de usuarios e familiares. A
RAPS, enquanto Politica Publica, traz diretrizes para a
equipe multiprofissional atuar sob a ldgica interdisciplinar
e garantir a insergdo da familia no planejamento da
assisténcia, visando proporcionar a articulacdo e a
integracdo dos servigos nos diferentes pontos da rede™.

Além disso, a Politica Nacional de Protegdo dos
Direitos da Pessoa com TEA, instituida em 2012,
estabeleceu que as criancas com TEA e suas familias
devem ter acesso aos servigos de salde, a processos
de diagnéstico e ao atendimento multiprofissional. Ela
determina que sejam executadas agdes que promovam
a qualificagdo e a articulagdo das atuagdes profissionais e
dos servicos para a assisténcia a salde adequada dessas
criangas, garantindo o cuidado integral no ambito da
atengdo primaria, secundaria e terciaria®.

Entretanto, a complexidade e as demandas
do cuidado a crianga com TEA e sua familia exigem
conhecimentos, habilidades e atitudes profissionais, e
uma pratica qualificada e integrada, de modo a promover

uma abordagem centrada nas necessidades vivenciadas
por este segmento da populacdo®?,

A literatura nacional e internacional indica a
ocorréncia de desafios e barreiras para o profissional
de saulde iniciar e manter cuidados em salde para este
segmento da populagdo. A falta de conhecimento e o
despreparo dos profissionais de salde para a oferta de
acOes de cuidado a crianga com TEA e sua familia sdo
fatores relacionados a essa realidade, o que impacta na
qualidade da assisténcia e retarda o acesso das criangas
e suas familias aos servicos de salide especializados®-11),

Esses desafios e barreiras vivenciados pelas familias
de criangas com TEA estdo relacionados a atencgdo, ao
suporte e ao cuidado oferecidos pelos profissionais de
saude(®1012) E permeiam por diferentes momentos da
trajetdria da familia, como no itinerario para o diagndstico,
na falta de informagdes na abordagem dos profissionais
e dos servigos, na comunicagao ineficaz entre equipe de
salde e familia, nas dificuldades dos familiares no acesso
aos servigos e na falta de apoio apds o diagndstico®-13),

Os fatores mencionados fazem com que a busca por
redes de apoio informais e a esperanga familiar sejam
fenémenos vivenciados pelas familias, por vezes, sem a
participacdo dos profissionais de saude(¥,

Portanto, uma vez que o acesso, cuidado e terapias
dessas criancas e suas familias perpassam pelos
profissionais de salde pertencentes a RAPS, torna-se
necessario conhecer como eles tém promovido e garantido
o cuidado a essa populagao®,

Deste modo, questiona-se: Como as familias de
criangas com TEA tém sido assistidas pelos profissionais
de saude nos diferentes servigos da rede de atencgédo
a saude? Quais agdes de cuidado sdo direcionadas a
elas pelos profissionais? Este estudo concentra-se na
necessidade de explorar e sintetizar a percepgdo da equipe
multiprofissional, sobre o cuidado ofertado por ela as
familias de criancas com TEA nos diferentes niveis de
atencdo a salde.

O objetivo deste estudo foi sintetizar o cuidado
prestado por profissionais de saude, nos diferentes niveis

de atencgdo, as familias de criangcas com TEA.

Método

Tipo do estudo

Pesquisa de natureza exploratéria, descritiva, de
abordagem qualitativa, pautada no referencial teérico
filoséfico do Cuidado Centrado na Familia (CCF), que
tem como pressupostos tedricos: dignidade e respeito,

informacao compartilhada, participagao e colaboragao®>.
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Local da coleta d e dados

O estudo foi desenvolvido em trés servigos da Rede
de Atengdo a Saude (RAS) de uma capital da regido
centro-oeste, Brasil. Foi incluido um servico de salde de
cada nivel de atencdo. Dessa maneira, a escolha dos locais
foi por conveniéncia: uma Unidade de Saude da Familia
(USF), o Centro de Atencao Psicossocial Infanto-Juvenil
(CAPSi) e uma enfermaria pedidtrica de um Hospital

Universitario (HU).
Critérios de selecédo

Foram incluidos profissionais da area da satde com
experiéncia minima de um més no local de atuagado.
Este tempo minimo de experiéncia foi adotado pois, em
pesquisas prévias do grupo de pesquisa, identificou-se
uma rotatividade dos profissionais vinculados aos servigos
da atencgdo primaria e secundaria, devido a organizacgdo
do processo de trabalho dos servigos. No entanto, durante
a coleta de dados, identificamos que o tempo minimo de
atuacao profissional dos participantes foi de 4 meses e o
maximo de 17 anos.

Foram excluidos aqueles que estavam afastados
ou em periodos de férias no inicio da coleta de dados
(primeiro grupo focal), visto que para os demais encontros,

um requisito era ter participado do primeiro grupo.
Participantes

A populagao do estudo foi definida considerando
todos os profissionais de saude pertencentes as trés
equipes de saude. Assim, os participantes foram todos
os profissionais dos servigos de salde que atenderam
aos critérios de selegdo e aceitaram participar apos a

apresentacao da pesquisa e a realizacdo do convite.
Coleta de dados

Para a coleta de dados, utilizou-se a técnica de
grupo focal®. Foram realizados dois grupos focais com
cada servigo. O primeiro teve como objetivo a coleta
de informagdes e, para a sua condugdo, utilizou-se um
roteiro, elaborado pelos pesquisadores, com as seguintes
perguntas norteadoras: “Vocés tém atendido criangas com
autismo ou diagndstico semelhante?”, “"Como tem sido a
experiéncia de vocés no atendimento dessas criangas e
suas familias?”. Questdes auxiliares para aprofundamento
dos dados, como: “Com relagdo as familias dessas
criangas, como vocés tem cuidado delas? Nesse cuidado,
vocés identificam barreiras/dificuldades? O segundo grupo
focal teve o objetivo de aprofundar e validar o contetdo

da analise inicial.
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Procedimentos para coleta de dados

Para o inicio da coleta de dados, uma reunido
individual, com cada gestor dos servigos, foi realizada com
0 objetivo de apresentar o estudo e solicitar um primeiro
encontro com os profissionais de salde para realizagdo
do convite de pesquisa aos potenciais participantes e
agendamento do primeiro grupo focal.

Esse primeiro encontro foi realizado com a equipe
da USF, no qual participaram 15 profissionais e com
a do CAPSi, com a participacdo de nove profissionais.
No HU, apds a reunido com o gestor responsavel, foi
solicitado que o convite fosse realizado via telefone, aos
nove profissionais da equipe que atendiam aos critérios
de selegao.

Ambos os grupos focais em cada servigo foram
agendados previamente. O primeiro grupo focal, em cada
um dos servicos, foi conduzido por trés pesquisadoras:
a pesquisadora principal (nivel mestrado), no papel de
moderadora, e duas pesquisadoras com doutorado (papel
de observador e relator); todas com conhecimento prévio
em estudos qualitativos, no tema da pesquisa e em
condugao de grupos focais. Na USF, teve a participagdo
de oito profissionais, sete no CAPSi e oito no HU.

O segundo, foi conduzido por duas pesquisadoras,
uma com doutorado e a pesquisadora principal. Na
USF participaram os oito profissionais que estavam
presentes no primeiro grupo. No CAPSI, participaram
quatro dos sete participantes do primeiro grupo, dois
ndo participaram por conta de atendimentos no dia, e um
profissional por ter sido transferido para outro servigo.
No HU, dos sete participantes no primeiro grupo, cinco
profissionais participaram do segundo, sendo que duas
nao conseguiram estar presentes por demandas do servigo
no dia.

No primeiro grupo focal, foi aplicado um questionario
com caracteristicas sociais e laborais dos profissionais para
caracterizacao da equipe. Nao houve a realizagdo de teste
piloto de nenhum dos instrumentos, entretanto, eles foram
elaborados pelas pesquisadoras baseados em estudos
prévios do grupo e na evidéncia cientifica sobre o tema.

Os dois grupos focais, com cada um dos trés servigos,
foram realizados de maneira presencial, em sala privativa
do servico, no periodo de abril a novembro de 2019.
Foram gravados em midia de audio digital. Na USF, o
primeiro grupo focal teve duragao de 38’ e o0 segundo de
33". No CAPSi, o primeiro 60’ e 0 segundo 56'. No HU,
tiveram duracao de 60’ e 53/, respectivamente. A equipe
de pesquisa ndo tinha qualquer relagdo de trabalho ou

ensino pregressos com os participantes do estudo.
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Tratamento e analise dos dados

A primeira analise foi realizada de forma detalhada
pela pesquisadora principal, as narrativas foram
transcritas na integra e submetidas a analise tematica
de contelido”). As seguintes etapas foram percorridas:
1. Transcrigdo das entrevistas, 2. Leitura aprofundada e
identificacdo dos trechos considerados como indicadores
de ideias ou conceitos. Aprofundamento nas narrativas e
captura da ideia, 3. Desenvolvimento de um conjunto de
codigos (palavras ou frases curtas) com a representacdo
geral das narrativas e 4. Associagdo dos conjuntos de
codigos que tinham semelhancas e poderiam compor
temas iniciais, agrupamento dos trechos com ideias
semelhantes.

Apds esse primeiro momento, foram realizadas uma
segunda leitura e analise, de modo independente, por
duas outras pesquisadoras que participaram da coleta.
Essa etapa ocorreu para identificar semelhangas e
divergéncias nas narrativas entre os diferentes grupos.
Apos a codificagdo e analise dos dados, realizou-se uma
Ultima leitura das transcricdes e da analise finalizada no
software Atlas.ti 8 Qualitative Data Analysis, que auxiliou
na organizacdo sistematizada dos codigos levantados
inicialmente.

Os participantes do segundo grupo focal validaram
os achados, contribuindo para o aprofundamento e
compreensdo dos temas derivados dos cddigos, e para a
discussao sobre a saturacao dos dados. Para apresentagdo
dos dados aos participantes, utilizou-se o Power Point com
as categorias e temas identificados na primeira reuniao
do grupo focal. Nessa ocasido, os participantes discutiram
os temas o que elucidou ainda mais a percepgao sobre o
cuidado prestado pela equipe e o0 encerramento da coleta.
As transcrigdes dessa reunido nao foram devolvidas aos

participantes.
Aspectos éticos

Estudo aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade Federal de Mato
Grosso do Sul e desenvolvido de acordo com a Resolugao
no 466/12. Os participantes foram esclarecidos sobre a
pesquisa e assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido. As falas foram identificadas pelas siglas
dos servigos (USF, CAPSi e HU) e respectivo encontro
(1 ou 2).

Resultados

Participaram deste estudo 22 profissionais de
saude, sendo trés enfermeiros, dois médicos, cinco
agentes comunitarios de saude, dois assistentes social,
um odontdlogo, dois fonoaudidlogos, um fisioterapeuta,

um cuidador de saude mental, trés psicélogos, uma
terapeuta ocupacional e um assistente de servigo de
saude. Da analise das narrativas emergiram dois temas
centrais: “A pratica dos profissionais no cuidado as
familias de criangas com TEA” e “Fatores que influenciam
o cuidado”.

A pratica dos profissionais no cuidado as familias
de criangas com TEA

Na experiéncia dos profissionais de salde, a familia
da crianga com TEA tem necessidades relacionadas as
demandas geradas pelo cuidado, pelas alteragdes na
dinamica familiar e na rotina dos seus membros.

Na Atengdo Primaria a Saude (APS), os profissionais
referiram acreditar que a familia tem necessidade
de aceitacdo do diagndstico de TEA, e que um apoio
psicoldgico contribuiria para diminuir a negacao.
Necessidade de aceitagdo, alguém que acompanhe, que esteja
ali o tempo todo ajudando para tentar diminuir essa negagéo.
Apoio psicolégico mesmo. (USF 1)

Para a equipe da atencdo secundaria, os desafios
enfrentados, as demandas, o tempo dedicado a crianga,
as alteracdes na dindmica da familia e o isolamento social
configuram-se em um contexto desafiador vivido pelas
familias, que requer a atencdao dos membros da equipe.
Eles indicaram reconhecer que a ansiedade relacionada
ao processo de recuperagao da crianga permeia os
relacionamentos familiares. Vocé percebe que é um anseio
muito grande: - Quando ele vai melhorar para eu poder ter uma
vida. No sentido de trabalhar, de ser produtivo. [...]. Isso é um
desafio muito grande, porque o cuidar daquela crianca demanda
muita energia, tempo, dedicacdo, para que as maes, os pais e a
familia vejam a crianga se desenvolvendo. Eles precisam dedicar.
(CAPSi 1)

Na atengao hospitalar, os profissionais relataram
acreditar que as familias tém necessidades de ser
ouvidas e acolhidas. Consideram o ambiente hospitalar
estressante, com potencial causador de sofrimento ou
potencializador de questdes emocionais ja existentes. Eles
indicaram a necessidade de um olhar empatico e de estar
preparado para o cuidado as familias. Necessidade de ser
ouvida, de ser acolhida. Até na roda de conversa a gente focou
nessa parte mesmo, da acolhida. A gente tem que se colocar no
lugar dela. As vezes ela estd estressada, a gente precisa entender,
esse olhar empatico. (HU 1)

Em todos os niveis, a pratica do cuidado em saude
para essas familias versou em escuta, acolhimento, rodas
de conversa, visitas domiciliares, orientagdes de acordo
com as demandas das familias e encaminhamentos a
especialistas. O servigo da atengdo secundaria indicou
realizar acolhimento, avaliagao e a construgdo do Projeto

Terapéutico Singular (PTS). As orientacdes s&o mais de acordo
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com o que eles falam e a gente nota, se vocé vé que estd com
dificuldade pessoal para procurar um assistente social, procurar
um psicélogo, alguma coisa assim. (USF 2) [...] todos, técnicos
de enfermagem, enfermeiro, psicélogo, fisioterapeuta. Equipe
multiprofissional, todos que fazem o acolhimento! A pratica é
feita por todos, porque a gente ndo consegue fazer essa escuta
e definir completamente. A gente sempre tem de discutir. Essa
avaliagdo é o PTS, preconizado pelo Ministério da Satude. (CAPSi 2)

Os profissionais referiram fazer encaminhamentos
ou solicitar avaliagdo como estratégia de cuidado
as necessidades da familia, principalmente sociais
e emocionais, ou com dificuldades em lidar com
comportamentos atipicos. Tem que orientar e encaminhar,
dependendo da necessidade. Se for assisténcia social, o caso de
receberem os beneficios, a gente sé orienta 'Va para a unidade,
que tem assistente social, e ela encaminha’. (USF 1) [...] quando
vem os comportamentos complicados, atipicos, é que aciona o
servico social, como se fosse uma atitude que a mae ndo esta
dando conta dessa crianga, ou com questdes familiares e pede
uma avaliagdo. (HU 1)

Na atencdo secundaria e terciaria, outra estratégia de
cuidado as familias sdo as rodas de conversa por permitir
acolhimento e escuta, e um espaco para a familia expor
angustias e discutir demandas especificas. Os profissionais
reconheceram que a qualidade do servigo melhora quando
a familia dispGe de um espaco acolhedor. Acho que a
qualidade do servigo pode melhorar. Vocé escutando, acolhendo.
Ja vi dentro da roda de conversa familias totalmente angustiadas
e que falam um pouco, vocé escuta e ja sai bem melhor, mais
aliviada. (HU 1)

Entretanto, a equipe da atencgdo terciaria indicou
centrar a atengdo na crianca e em sua condigdo aguda
no momento da internacgao, o que implica na ndo escuta
dos familiares pelos profissionais. Na atengdo secundaria
o foco do cuidado profissional é também centrado na
crianga, com agdes que visem a evolugao no seu potencial
de desenvolvimento. Acho que a familia é pouco ouvida, pouco
escutada. Pouco acolhida, porque o foco é muito no paciente, na
doencga fisica. A gente ndo sabe o que mée traz, o que ela tem.
(HU 1); [...] o que muda com esse atendimento que a gente faz
aqui, dispoe para as familias, é esse olhar de que a crianga ndo
tem s6 dificuldades, e que dentro daquilo que é possivel como
ela, entdo da. (CAPSi 1)

O uso do matriciamento, para assistir as familias em
casos emergenciais, foi referido pelos profissionais do nivel
secundario. No entanto, a equipe relatou dificuldade em
sua realizacdo devido o servigo abranger todo o territdrio
sanitario de salde do municipio, o que implica na demora
de sua realizagdo e uma assisténcia fragilizada. A gente
precisa fazer o matriciamento para fazer a visita domiciliar, que
também é uma forma de dar suporte para a familia ou fazer esse
socorro, que no territério deles faltam muitas coisas. As vezes a

gente ndo consegue, entdo, um caso emergencial vai la, precisa
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fazer a visita, acompanhar, eu vou la. Mas a gente ndo consegue
ter isso como agenda, porque eu cuido de um territério que é
grande. (CAPSi 1)

Na atengédo primaria, a visita domiciliar foi destacada
como uma estratégia de cuidado as familias. Entretanto,
devido as demandas de trabalho, as prioridades das visitas
sdo as familias de individuos com uma condigdo crénica
grave e incapacitante, e que dependem exclusivamente
do nivel de atencdo primaria. Tém uns que tém mais
necessidades, que a gente precisa dar mais prioridade. Esses
(familias de criancas com TEA) ja estdo sendo assistidos, preciso
assistir aqueles que ndo tém ninguém. Tenho que dar preferéncias
para esses. (USF 2)

A equipe da atengdo primaria referiu dificuldade no
estabelecimento de vinculo com as familias. Para eles,
elas ndo acessam frequentemente a unidade por serem
assistidas sem instituicGes especializadas e considerarem
que a unidade ndo dispde de recursos adequados para
suas necessidades. Foi dito na outra vez que é sé mais para
encaminhar, ndo tem muito o que fazer aqui (unidade), porque
eles (familia da crianca com TEA) tém apoio do CAPS, APAE, eu
acho que esse vinculo com hipertenso, diabético, para alguns

casos, acontece porque aqui tem o que eles precisam mais. (USF 2)
Fatores que influenciam o cuidado as familias

A sobrecarga de trabalho foi apontada como um fator
que dificulta o cuidado da familia nos diferentes niveis
de atengdo a saude. Na atengdo primaria, relacionada
a organizagdo do processo de trabalho e de assisténcia
centrado nos indicadores de saude preconizados para APS.

Na atencdo secundaria, a grande demanda de
servigos, falta de profissionais suficientes para atender
a quantidade de habitantes por regido, e a organizagao
e funcionamento da RAPS. A sobrecarga de trabalho e
demanda de procedimentos, principalmente da equipe
de enfermagem no contexto hospitalar, indicou-se como
fator que dificulta o cuidado ampliado a familia. A equipe
é um pouco reduzida. Afeta, é complicado, porque é apenas um
CAPSi para a cidade inteira. (CAPS 2) [...] algumas rotinas do
dia também amarram o trabalho, muitas vezes a gente esta tdo
envolvido com aquela rotina, tecnicista, administrativa. Também
temos a parte administrativa, faz parte do trabalho, ndo é sé lidar
com a familia e a crianca. (HU 1)

No contexto da atencdo terciaria, a tendéncia
da equipe em rotular o familiar quando este tenta se
inteirar da assisténcia prestada a crianga. Os profissionais
referiram esse julgamento como uma das barreiras para
o cuidado a familia. Se ela (familia) quer se inteirar do que
estad sendo feito com seu filho, ai elas (alguns profissionais da
equipe) reclamam! Porque esta desconfiando do trabalho, ndo é
assim, ndo é desse jeito que funciona. Ou, isso ndo é meu papel

(conversar com a familia), ndo é minha funcdo, ndo tem o que



Rev. Latino-Am. Enfermagem 2023;31:e3781.

fazer. [...]. Vem uma mée que é um pouquinho mais psiquiatrica,
um pouco agitada, psiquidtrica mesmo, ai vira um preconceito
total. A mée doida, oh ld a mée doida! (HU 1)

Na atencgao hospitalar, o respaldo da instituicao para
o desenvolvimento de agles e atividades de cuidado a
familia, a melhor comunicagdo entre equipes e definigao
dos papéis de cada profissional foram percebidos como
fatores facilitadores. Eles consideraram a enfermagem
o elo entre todos da equipe, mesmo com a sobrecarga
de trabalho. E definir os papéis, a equipe se conhecendo, até
onde cada um pode agir. Porque a enfermagem acaba sendo
sobrecarregada. - Na verdade, ela se torna um elo entre todas as
equipes (todos concordam). [...] a equipe se sentir respaldada,
até mesmo pela instituicdo. Porque muitas vezes vocé quer fazer
alguma coisa, - Ah! Mas a instituicdo ndo te da esse suporte,
parece que vocé esta fazendo uma coisa isolada. (HU 1)

Na atencdo secundaria, as politicas publicas que
sustentam a atencdo a saude foram identificadas como
ndo efetivas, dificultando o cuidado as familias. Essa
situagdo impacta no funcionamento correto da RAS,
enfraguece 0s servigos, 0 acesso e 0 seguimento pela
populacdo, e desmotiva a equipe. O que desmotiva um pouco
é talvez a gente nadar e morrer na praia. Hoje o servigo tem
uma demanda grande e uma equipe resumida, e determinado
momento a gente percebe que isso adoece. A gente comega a
ficar frustrado e adoecer. (CAPSi 1)

Os profissionais da atencdo terciaria encontram
dificuldades para encaminhar as familias por
desconhecimento da rede enquanto os da APS tém
dificuldades de acompanha-las no territério apds elas
acessarem o servigo especializado. Tem lugar para encaminhar
para a rede? A contrarreferéncia. - E uma dificuldade - ndo é todo
mundo que tem essa visdo para onde eu vou encaminhar? [...]
porque o diagndstico do autismo ndo é téo facil. Entdo, quando
vem algumas dessas alteracdes, a gente acaba encaminhando
(referéncia... psiquiatra; e quando eles fecham o diagndstico 13,
ele ndo volta mais para gente. (USF 1)

A elaboragdo e a implantagdo de protocolos que
indiguem o fluxo e o funcionamento da rede de atengdo
para o cuidado de criangas com TEA e suas familias foram
indicados como uma estratégia para lidar com a dificuldade
identificada. Poderia ter um protocolo de atendimento. O que
fazer durante a internacdo e apds a alta? Ndo sé com autismo, mas
a crianga com Down, Paralisia Cerebral. [Indica duas instituicbes

locais]! Que a gente também ndo sabe como acessar. (HU 1)
Discussao

As descobertas deste estudo permitiram sintetizar
que a pratica de cuidado em saude por equipes
multiprofissionais as familias de criangcas com TEA é
realizada por meio da escuta e do acolhimento, com

orientagdes de acordo com demandas da crianga e do

cuidado dispensado a ela. Contudo, essa pratica ainda
estd centrada em situagdes pontuais, principalmente,
nas demandas e necessidades advindas do cuidado da
crianga e de seu comportamento atipico.

A assisténcia de forma pontual e centrada na criancga
indica a fragilidade para a inclusdo da familia no processo
de cuidado. Por isso, planejar e executar agdes como o
PTS sdo caminhos a serem seguidos, pois possibilita a
familia perceber a sua inclusdo no cuidado e as relagbes
estabelecidas com os profissionais como fundamental para
que a crianca progrida nas terapéuticas®.

O uso do PTS e apoio matricial por profissionais
da atengdo secundaria também foram considerados
mecanismos de cuidado a familia pelos participantes;
além de encaminhamentos para outros profissionais ou
especialistas em educagdo especial, no servigo primario
e terciario. Contudo, a assisténcia ndo pode ser limitada
a rotina de encaminhamentos aos especialistas e a
prescrigoes e dispensacdo de farmacos na APS(9),

Cabe salientar que o cuidado limitado a realizacdo de
encaminhamentos, por vezes é decorrente da dificuldade
dos profissionais em compreender o seu papel, a situagdo
e em estabelecer vinculo com os usuérios do servigo.
Estudo realizado com profissionais de uma Estratégia
de Saude da Familia (ESF), mostrou que os profissionais
conseguem compreender as necessidades dos usuarios em
salide mental, mas possuem dificuldades em estabelecer
vinculo com esses individuos, escuta qualificada, elaborar
propostas de cuidado e manter o seu seguimento®®,

Em relagdo a dificuldade de acesso as familias,
referida pelos profissionais na APS, relacionada ao
isolamento social da familia, ou ao julgamento da familia,
destaca-se que, por vezes, isso ocorre em decorréncia
de atitudes de discriminagdo dos préprios profissionais
de salde, o que causa distanciamento de ambos®9,
Posturas pouco acolhedoras, escassez de orientagdes,
culpabilizacdo da familia, e julgamento do familiar como
rival sdo atitudes que o profissional pode assumir devido
a falta de capacitagao(®1-22),

Essa postura dificulta a comunicacdo profissional-
familia, o estabelecimento de vinculo e confianga, e
potencializa experiéncias negativas, resultando na baixa
procura das familias para atendimentos®?. Portanto, é
necessario que equipes de salude sejam sensibilizadas e
capacitadas para o cuidado, pois o conhecimento contribui
para mudanca de percepgao do sujeito, diminuicdo do
estigma aos transtornos mentais, e maior envolvimento
do profissional com as demandas da familia(20.23),

As rodas de conversa, visitas e orientagdes, foram
referidas pelos participantes como acGes de cuidado a
familia. Entretanto, elas ndo consideram a familia como
integrante do cuidado, e ndo contribui para que a familia
participe do planejamento do cuidado da crianga e receba
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informagdes compartilhadas, ferindo os pressupostos da
filosofia do CCF(!%),

Neste estudo, foram identificados fatores restritivos
e facilitadores que influenciam a pratica das equipes como
por exemplo, a sobrecarga identificada em todos os niveis
de atencdo a salde. Pouca colaboracgdo trabalho, excesso
de demandas, comunicagdo prejudicada entre equipe e
gestdo inapta influenciam na insatisfagdo de profissionais
com o seguimento do trabalho na assisténcia®®®. CondigGes
inadequadas no ambiente de trabalho, relacionadas aos
recursos financeiros, humanos e materiais, implicam na
atencdo aos usuarios e familias atendidas. Ainda, essas
condigdes trazem consequéncia ao profissional que
descreve sentimento de desvalorizacao, desencorajamento
com as agdes no servico, e repercussdes a salude
mental),

Em relagdo ao funcionamento da RAPS, destacou-
se a construgdo do PTS e do matriciamento como
ferramentas importantes. Contudo, alta demanda
assistencial e o territério de abrangéncia dificultam
sua execucdo. Logo, sdo necessarias agdes que
promovam a implementagdo do apoio matricial, que
contribuam para a articulagdo da RAS, na integragao
e corresponsabilidade entre atencdo primaria e
secundaria. Também, ha necessidade de trabalhar com
as relacgdes conflituosas entre os diferentes servigos
envolvidos, os quais implicam na organizacdao das acdes
ofertadas por eles para um cuidado de qualidade em
salde mental, para o individuo, familia e comunidade®®.

Ademais, os dados demonstraram a necessidade de
rever o funcionamento e o modo como a rede de atengdo
para o cuidado da crianga com TEA e sua familia esta
organizada, para favorecer ndo apenas a assisténcia a
essa populagdo, mas também da familia. A colaboragéo,
o trabalho interdisciplinar e intersetorial, a inclusao do
Nucleo de Apoio a Saude da Familia, e a capacitacdo de
profissionais de salde sdo estratégias que podem diminuir
0s problemas existentes(18:27),

Estudo sobre a salde mental infantil na APS também
mostrou escassez de conhecimento e envolvimento dos
profissionais sobre esse tema, tornando-se necessarias
acOes de educagao permanente e continuada, de modo
a melhorar a qualificacdo dos profissionais para uma
assisténcia de qualidade em salde mental para criangas
e familias®®,

Assim, é necessario que os profissionais de saude
compreendam a familia como unidade de cuidado e se
dediquem a apoiar, encorajar e ajudar nas tomadas de
decisOes necessarias ao bem-estar da crianca e dos
membros familiares. A implementacao do CCF pode
ajudar os servigos de salide a colocarem em pratica uma
assisténcia que valorize a familia, e garanta dignidade e

respeito, valorizando a histdria, as crencas e os valores(,

www.eerp.usp.br/rlae

Sua utilizagdo favorece a percepgdo do usuario sobre a
qualidade do cuidado recebido e contribui para o suporte
da familia durante o processo de diagndstico vivenciado
pelos paistb,

Contudo, ainda existe uma lacuna de conhecimento
tedrico do profissional sobre o CCF que influencia no
contexto assistencial e impede que ele progrida no seu
envolvimento com a familia. Nesse sentido, estratégias que
favoregam a utilizagdo de modelos tedricos fundamentados
na perspectiva sistémica da enfermagem familiar, contribui
para que o enfermeiro estabeleca conversas terapéuticas
com a familia@e-31),

A enfermagem, indicada como elo da equipe
multiprofissional, pode contribuir com a utilizagcdo de
modelos de avaliagdo e intervengdo e ajudar os demais
profissionais da equipe a interagir com as familias. O
Modelo Calgary de Avaliagdo e Intervencdo da Familia
(MCAIF) e o Programa de Intervengdo com Familia
(PIF) sdo estruturas sistematizadas que ajudam o
enfermeiro a trabalhar com as familias, avaliar e propor
intervengdes que visem atender as suas necessidades,
valorizar suas forgas e resiliéncia frente ao processo de
adoecimento®®32),

Sugere-se a realizagdo de estudos que abordem
a percepcédo das familias de criangcas com transtornos
mentais no acesso aos servigos da RAPS, uma vez que a
equipe da APS considerou o isolamento social da familia
(por conta da condigdo da crianga), como um fator que
dificulta o acesso a eles. Esse achado precisa ser validado
considerando a percepgao dos familiares.

Como limitagdes, podemos mencionar a visao de
apenas uma equipe de salde de cada nivel de atengdo.
Destarte, ha necessidade de investir em pesquisas
ampliadas para outras equipes dos trés niveis de atencado
que incluam a perspectiva da familia, para validar os
resultados e amplid-los, de modo a melhorar o processo
de adaptacao e transferéncia do conhecimento.

Os resultados apresentados tém implicagdes no
contexto assistencial, pois possibilitam transformacgdes na
pratica clinica, destacando a necessidade de aproximacdo
e inclusdo da familia da crianga com TEA nos atendimentos
a saude de modo a torna-la sujeito do cuidado. A
identificacdo das fragilidades na articulagao dos servigos
da RAPS pode contribuir com agdes intersetoriais para
garantir melhor articulagao dos servigos.

Conclusao

Este estudo buscou explorar e sintetizar o cuidado
em saude realizado por profissionais de salde, nos trés
niveis de atengdo, as familias de criancas com TEA, e os
fatores que influenciam esse cuidado. Os profissionais

compreendem as experiéncias e necessidades das
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familias. No entanto, na atencdo primaria e terciaria,
o cuidado é focado na condigdo da crianga e a familia
ndo é reconhecida enquanto unidade de cuidado. Ja na
atencdo secundaria, questdes organizacionais da rotina do
servigo dificultam um cuidado mais constante da familia
pelos profissionais.

O conhecimento dos fatores relacionados ao cuidado
permite a reflexdo sobre os desafios na assisténcia em
saude que tem sido ofertada, evidencia a fragilidade da
assisténcia e a invisibilidade de familias de criangas com
TEA. Ademais, mostra que algumas praticas podem ser
modificadas para possibilitar avangos na qualidade da
assisténcia.

Recomenda-se a oferta de capacitacdao e agdes de
educacdo permanente, por meio da transferéncia de
conhecimento. Essa estratégia que possibilitara uma
equipe qualificada e preparada para cuidar dessas familias,
compreendé-las enquanto unidade de cuidado e em suas
necessidades, e articular os servigos da RAPS.
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