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Destacados: (1) Practica profesional centrada en acciones
especificas para la atencidn a nifios con autismo. (2) Atencién
a las familias mediante la escucha, la acogida y el Proyecto
Terapéutico Singular. (3) El enfermero como nexo en el
equipo multidisciplinario. (4) Fragmentacion de la atencién
a la familia y falencias en la articulacién de los servicios de
la RAS. (5) Es necesario capacitar al equipo profesional en
los niveles de atencién de la salud.

Objetivo: resumir la atencion que brindan los profesionales de la
salud, en los diferentes niveles de atencion, a las familias de nifios con
Trastornos del Espectro Autista. Método: estudio cualitativo, basado
en el marco tedrico filosdfico de la Atencion Centrada en la Familia,
desarrollado con 22 profesionales de tres equipos multidisciplinarios de
servicios de la Red de Atencion de la Salud en un municipio del estado
de Mato Grosso do Sul, Brasil. Los datos fueron recolectados a través
de dos grupos focales con cada equipo y organizados con la ayuda del
software Atlas.ti 8 Qualitative Data Analysis® y sometidos al Analisis
de Contenido Tematico. Resultados: los hallazgos muestran acciones
enfocadas en situaciones especificas, principalmente en las demandas
y necesidades que genera el cuidado del nifio y su comportamiento
atipico. Factores que influyen en la atencién a la familia, como la
sobrecarga de trabajo y la poca experiencia profesional, revelan las
falencias que tiene la asistencia multidisciplinaria y la invisibilidad
de la familia como unidad de atencién. Conclusion: es necesario
examinar el funcionamiento y la forma en que esta organizada la
red para la atencién multidisciplinaria de los nifios y sus familias.
Se recomienda implementar acciones de educacién continua que
contribuyan a la capacitacion de los equipos multidisciplinarios para
la atencion a las familias de nifios con espectro autista.

Descriptores: Trastorno del Espectro Autista; Familia; Nifio; Atencidn
de la Salud; Personal de Salud; Modelos de Atencion de la Salud.

Bonfim TA, Giacon-Arruda BCC, Galera SAF, Teston EF, Do Nascimento FGP, Marcheti MA. Assistance to families of
children with Autism Spectrum Disorders: Perceptions of the multiprofessional team. Rev. Latino-Am. Enfermagem.

2023;31:e3780. [Access 4, 4, +]; Available in:

month day year

I https://doi.org/10.1590/1518-8345.5694.3780

URL




Rev. Latino-Am. Enfermagem 2023;31:e3779.

Introduccion

La complejidad del Trastorno del Espectro Autista
(TEA) y sus manifestaciones en la primera infancia,
como deterioro en la comunicacion, interaccion social
y comportamientos repetitivos, generan demandas
especificas de cuidado para las familias. Tales demandas
exigen tiempo, energia y dedicacidon casi exclusiva al
nifio y, en ocasiones, que haya un familiar como cuidador
principal, ello lo lleva a renunciar a diferentes aspectos
de su vida personal o profesional para poder brindarle la
mejor atencién al nifio™®.

Dichas familias estan sujetas al estrés parental
que provocan los problemas econémicos, la ansiedad
relacionada con el futuro de su hijo, la falta de apoyo
social, las diferentes implicancias que la condicién de
salud le impone al grupo y el aumento de la carga del
cuidado, especialmente para las madres®.

La evidencia muestra que el apoyo social, el
apoyo de los pares y la esperanza son estrategias que
ayudan a aliviar el sufrimiento de estas familias®>.
Estas estrategias pueden ayudarlos a enfrentar las
necesidades de los nifios con TEA, ya que favorecen
el apoyo emocional y el intercambio de informacién,
promueven el bienestar familiar, contribuyen a fortalecer
el funcionamiento familiar, alivian la ansiedad y el estrés
colectivo. Ademas, brindan una perspectiva optimista
del futuro para enfrentar la condicidon y adaptarse a los
periodos de crisisG-9),

En Brasil, la Red de Atencidon Psicosocial (RAPS)
se propone garantizar el acceso y la calidad de los
servicios, desde la perspectiva de una atencidn integral
y multidisciplinario, enfocada en la atencién territorial y
comunitaria, y con la participacion social de los usuarios
y familiares. La RAPS, como Politica Publica, proporciona
directrices para que el equipo multidisciplinario actte
de forma interdisciplinaria y garantice la inclusion de la
familia en la planificacion de la asistencia, a fin de articular
e integrar los servicios en los distintos puntos de la red.

Ademas, la Politica Nacional para la Proteccion de los
Derechos de las Personas con TEA, instaurada en 2012,
establecié que los nifios con TEA y sus familias deben
tener acceso a servicios de salud, procesos diagndsticos
y atencién multidisciplinaria. Determina que se realicen
acciones que promuevan la cualificacidén y articulacion
del trabajo de los profesionales y de los servicios para
la brindar una adecuada atencion a la salud de estos
nifios, garantizando la atencion integral en el dmbito de
la atencidn primaria, secundaria y terciaria®.

Sin embargo, la complejidad y las exigencias del
cuidado de los nifios con TEA y sus familias exigen
conocimientos, habilidades y actitudes profesionales, y
una practica cualificada e integral, con el fin de promover

un abordaje centrado en las necesidades de este segmento
de la poblaciént®,

La literatura nacional e internacional indica que
el profesional de la salud enfrenta desafios y barreras
para iniciar y continuar con la atencién sanitaria de
este segmento de la poblacion. Esto se debe a que los
profesionales de la salud carecen del conocimiento y la
preparacion necesaria para brindarles asistencia a los
nifios con TEA y a sus familias, y eso impacta en la calidad
de la atencién y retrasa el acceso de los nifios y sus
familias a los servicios especializados de salud -1,

Los desafios y barreras que experimentan las familias
de los nifios con TEA se relacionan con la atencion, el
apoyo y el cuidado que brindan los profesionales de la
salud®-1012) 'Y se presentan en distintos momentos de
la trayectoria de la familia, como en el itinerario para el
diagndstico, en la falta de informacion en el abordaje de
los profesionales y servicios, en la comunicacién ineficaz
entre el equipo de salud y la familia, en las dificultades
de los familiares para acceder a los servicios y en la falta
de apoyo después del diagndstico®-13),

Dichos factores llevan a las familias a buscar
esperanza y apoyo en redes informales, a veces sin la
participacion de los profesionales de la salud®.

Por lo tanto, dado que el acceso, la atencion y las
terapias de estos nifios y sus familias forman parte de
las funciones de los profesionales de salud que integran
la RAPS, es necesario saber cémo han promovido y
garantizado la atencion a esta poblacion®,

Entonces, la pregunta es: ¢éComo han asistido a
las familias de los nifios con TEA los profesionales de la
salud en los diferentes servicios de la red de atencién
a la salud? éQué acciones de cuidado les brindan los
profesionales? Este estudio se centra en la necesidad
de explorar y resumir la percepcion que tiene el equipo
multidisciplinario sobre la atencién que les brinda a las
familias de los nifios con TEA en los diferentes niveles de
atencién de la salud.

El objetivo de este estudio fue resumir la atencion
que les brindan los profesionales de la salud, en los
diferentes niveles de atencion, a las familias de los nifios
con TEA.

Método

Tipo de estudio

Investigacion exploratoria, descriptiva con abordaje
cualitativo, basada en el marco tedrico filosofico de la
Atencién Centrada en la Familia (ACF), cuyos presupuestos
tedricos son: dignidad y respeto, informacién compartida,

participacion y colaboracion®?,
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Lugar de recoleccion de datos

El estudio se desarrollé en tres servicios de la Red
de Atencidn de la Salud (RAS) de una capital de la region
Centro-Oeste de Brasil. Se incluyd un servicio de salud
de cada nivel de atencidon. Por ende, la eleccién de los
servicios fue por conveniencia: una Unidad de Salud de la
Familia (USF), el Centro de Atencién Psicosocial Infanto-
juvenil (CAPSI) y un pabelldn de pediatria de un Hospital
Universitario (HU).

Criterios de seleccion

Se incluyeron profesionales de la salud con
experiencia minima de un mes en el lugar de trabajo. Se
adoptd ese periodo minimo de experiencia porque, en
investigaciones anteriores del grupo de investigacion, se
identificéd que habia rotacién de los profesionales vinculados
a los servicios de atencion primaria y secundaria, debido a
la organizacién del proceso de trabajo de los servicios. Sin
embargo, durante la recoleccion de datos, identificamos
que el tiempo minimo de experiencia profesional de los
participantes fue de 4 meses y el maximo de 17 afios.

Se excluyd a quienes se encontraban de licencia o
de vacaciones cuando comenzd la recoleccion de datos
(primer grupo focal), dado que para participar de los
demas encuentros se requeria haber participado en el

primer grupo.
Participantes

La poblacién de estudio se definié considerando
todos los profesionales de la salud pertenecientes a los
tres equipos de salud. Por lo tanto, los participantes
fueron todos los profesionales de los servicios de salud
que cumplieron con los criterios de seleccion y aceptaron
participar después de que se les presentd la investigacion

y se los invitd a participar.
Recoleccién de datos

Para la recoleccion de datos, se utilizé la técnica
de grupos focales*®. Con cada servicio se realizaron
dos grupos focales. El primero tuvo como objetivo
recolectar informacion y, para su conduccién, se utilizd
un cuestionario, elaborado por los investigadores, con
las siguientes preguntas orientadoras: “¢Atendiste nifios
con autismo o con diagndstico similar?”, “éComo fue tu
experiencia al atender a esos nifios y sus familias?” Y
preguntas adicionales para profundizar en los datos, tales
como: Con respecto a las familias de esos nifios, ¢cdmo
las atendiste? Durante la atencion, ¢identificaste barreras/
dificultades? El segundo grupo focal tuvo como objetivo

profundizar y validar el contenido del analisis inicial.
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Procedimientos para la recoleccion de datos

Para comenzar con la recoleccidon de datos se realizd
una reunion individual con cada uno de los gestores de
los servicios con el objetivo de presentarles el estudio y
solicitarles una primera reunion con los profesionales de
la salud para invitarlos a participar de la investigacion y
programar el primer grupo focal.

Este primer encuentro se realizé con el equipo
de la USF, en el que participaron 15 profesionales, y
con el equipo del CAPSi, con la participacién de nueve
profesionales. En el HU, luego de la reunion con el gestor
responsable, se solicitd que la invitacion con los nueve
profesionales del equipo que cumplian con los criterios
de seleccién fuera telefénica.

Se programaron previamente los dos grupos focales
en cada servicio. El primer grupo focal, en cada uno de
los servicios, estuvo a cargo de tres investigadoras: la
investigadora principal, que tiene una maestria, ocup6 el
rol de moderadora, y dos investigadoras con doctorado
asumieron el rol de observadora y encargada de los
informes; todas contaban con conocimientos previos
en estudios cualitativos, en el tema de investigacion y
en la realizacién de grupos focales. Participaron ocho
profesionales en la USF, siete en el CAPSi y ocho en el HU.

El segundo fue realizado por dos investigadoras,
una con doctorado y la investigadora principal. En la
USF participaron los ocho profesionales que estaban
presentes en el primer grupo. En el CAPSi participaron
cuatro de los siete participantes del primer grupo, dos
no participaron porque estaban abocados a las consultas
del dia y un profesional porque fue trasladado a otro
servicio. En el HU, de los siete participantes del primer
grupo, cinco profesionales participaron en el segundo, y
dos no pudieron estar presentes debido a las demandas
del servicio.

En el primer grupo focal se aplicé un cuestionario con
caracteristicas sociales y laborales de los profesionales
para caracterizar al equipo. No hubo prueba piloto
de ninguno de los instrumentos, sin embargo, fueron
desarrollados por las investigadoras en base a estudios
previos del grupo y a la evidencia cientifica sobre el tema.

Los dos grupos focales, con cada uno de los tres
servicios, se realizaron de manera presencial, en una
sala privada del servicio, de abril a noviembre de 2019.
Fueron grabados en audio digital. En la USF, el primer
grupo focal tuvo una duracidn de 38’ y el segundo de 33".
En el CAPSi, el primero de 60’ y el segundo de 56'. En
la HU duraron 60’ y 53’, respectivamente. El equipo de
investigacidon no tenia relacion laboral o docente previa

con los participantes del estudio.



Rev. Latino-Am. Enfermagem 2023;31:e3779.

Procesamiento y analisis de datos

El primer analisis fue realizado en detalle por la
investigadora principal, las narraciones fueron transcritas
en su totalidad y sometidas al analisis de contenido
tematico'”. Se realizaron los siguientes pasos: 1.
Transcribir las entrevistas, 2. Leer en profundidad e
identificar los segmentos que se consideran indicadores de
ideas o conceptos. Profundizar en las narraciones y captar
la idea, 3. Elaborar un conjunto de codigos (palabras u
oraciones cortas) con la representacién general de las
narraciones y 4. Asociar conjuntos de codigos que tenian
similitudes y podian componer temas iniciales, agrupar
los segmentos con ideas similares.

Posteriormente, otras dos investigadoras que
participaron en la recoleccién realizaron una segunda
lectura y analisis de forma independiente. Este paso se
llevé a cabo para identificar similitudes y diferencias en
las narrativas entre los diferentes grupos. Después de
codificar y analizar los datos, se realizé una lectura final de
las transcripciones y del analisis final en el software Atlas.ti
8 Qualitative Data Analysis®, que ayudo en la organizacion
sistematizada de los codigos obtenidos inicialmente.

Los participantes del segundo grupo focal validaron
los hallazgos, contribuyeron a profundizar y comprender
los temas derivados de los codigos y a discutir la saturacion
de datos. Para presentarles los datos a los participantes
se utilizé un Power Point con las categorias y los temas
identificados en la primera reunién del grupo focal. En
ese momento, los participantes discutieron los temas, eso
aclardé aln mas la percepcion sobre la atencidon que brinda
el equipo y el final de la coleccién. Las transcripciones
de esa reunién no fueron devueltas a los participantes.

Aspectos éticos

Estudio aprobado por el Comité de Etica e
Investigacidon con Seres Humanos de la Universidad
Federal de Mato Grosso do Sul y desarrollado de acuerdo
con la Resolucion n.° 466/12. Los participantes fueron
informados sobre la investigacion y firmaron el Término
de Consentimiento Libre e Informado. Los discursos fueron
identificados por las siglas de los servicios (USF, CAPSi y
HU) y el respectivo encuentro (1 o 2).

Resultados

Participaron en este estudio 22 profesionales de
la salud, incluidos tres enfermeros, dos médicos, cinco
agentes comunitarios de salud, dos trabajadores sociales,
un dentista, dos fonoaudidlogos, un fisioterapeuta, un
cuidador de salud mental, tres psicologos, una terapeuta
ocupacional y un asistente de servicio de salud. Del

analisis de las narrativas surgieron dos temas centrales:

“La practica de los profesionales en la atencion a las
familias de nifios con TEA” y “Factores que influyen en

la atencion”.

La practica de los profesionales en la atencion a las
familias de nifios con TEA

Segun los profesionales de la salud, la familia de
los nifios con TEA tiene necesidades relacionadas con
las demandas que genera el cuidado, los cambios de la
dindmica familiar y de la rutina de sus integrantes.

En la Atencién Primaria de la Salud (APS), los
profesionales dijeron que creen que la familia necesita
aceptar el diagnostico del TEA y que el apoyo psicoldgico
ayudaria a reducir la negacidn. Necesidad de aceptacién, de
alguien que la acomparfie, que esté todo el tiempo ayudando a
intentar reducir esa negacion. Efectivamente apoyo psicoldgico.
(USF 1)

Para el equipo de segundo nivel de atencién, los
desafios que enfrentan, las exigencias, el tiempo dedicado
al nifio, los cambios en la dindmica familiar y el aislamiento
social implican un contexto desafiante para las familias,
que requiere la atencion de los miembros del equipo.
Indicaron que reconocen que la ansiedad relacionada
con el proceso de recuperacion del nifio atraviesa las
relaciones familiares. Te das cuenta que es un anhelo muy
grande: - Cuando mejorard para que yo pueda tener una vida.
En el sentido de trabajar, de ser productivo. [...]. Este es un reto
muy grande, porque cuidar a ese nifio demanda mucha energia y
tiempo, puesto que se requiere dedicacion para que las madres,
los padres y la familia puedan ver el desarrollo del nifio. Ellos
deben hacerlo. (CAPSI 1)

En la atencion hospitalaria, los profesionales
mencionaron que piensan que las familias necesitan
ser escuchadas y sentirse bienvenidas. Consideran
que el ambiente hospitalario es estresante, que puede
causar sufrimiento o mejorar los problemas emocionales
existentes. Senalaron que es necesario adoptar una
mirada empatica y estar preparados para atender a las
familias. Necesitan ser escuchados, ser bienvenidos. Incluso
en la rueda de conversacién, nos enfocamos en esa parte, en
la recepcion. Tenemos que ponernos en su lugar. A veces estd
estresada, necesitamos entender, esa mirada empdatica. (HU 1)

En todos los niveles, la practica de atencién de
la salud de estas familias giré en torno a la escucha,
la acogida, las ruedas de conversacion, las visitas
domiciliarias, la orientacion segun las demandas de las
familias y la derivacion a especialistas. El servicio de
segundo nivel de atencién indicé que habia que acoger,
evaluar y crear el Proyecto Terapéutico Singular (PTS). Las
orientaciones se asemejan mas a lo que ellos dicen y nos damos
cuenta, si ves que tienes dificultad personal para acudir a un

trabajador social, busca un psicélogo, algo asi. (USF 2) [...] todos,
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técnicos de enfermeria, enfermeros, psicélogos, fisioterapeutas.
iEquipo multidisciplinario, todos los que llevan a cabo la recepcion!
La practica la hacemos todos, porque no podemos realizar la
escucha y definirlo completamente. Siempre tenemos que discutir
el caso. Esta evaluacion es el PTS, recomendado por el Ministerio
de Salud. (CAPSi 2)

Los profesionales informaron que realizan
derivaciones o solicitan evaluacion como estrategia de
atencion para satisfacer las necesidades de la familia,
especialmente las sociales y afectivas, o las dificultades
para enfrentar las conductas atipicas. Hay que orientarla
y derivarla, segun la necesidad. Si es de asistencia social, para
recibir algin beneficio, solo le aconsejamos 'Ve a la unidad, que
tiene trabajadora social, y te derivan’. (USF 1) [...] cuando vienen
con conductas atipicas, complicadas, se llama al servicio social,
como si la madre no se estuviera encargando de ese nifio, o tuviera
problemas familiares y se pide una evaluacién (HU 1)

En el segundo y tercer nivel de atencion, otra
estrategia de atencidn a las familias son las ruedas de
conversacion, ya que permiten la recepcion y escucha,
y un espacio para que la familia exponga sus angustias
y discuta demandas especificas. Los profesionales
reconocieron que la calidad del servicio mejora cuando
la familia tiene un espacio acogedor. Creo que la calidad del
servicio puede mejorar. Si las escuchas, les das la bienvenida. He
visto familias en la rueda de conversacion totalmente angustiadas
y que hablan un poco, las escuchas y salen mucho mejor, mas
aliviadas. (HU 1)

Sin embargo, el equipo de tercer nivel indicé que
centraba la atencion en el nifio y su condicién aguda en
el momento de la hospitalizacién, lo que implica que los
profesionales no escuchan a los familiares. En la atencion
secundaria, el enfoque de la atencidn profesional también
esta centrado en el nifio, con acciones dirigidas a mejorar
su potencial de desarrollo. Creo que a la familia se la oye poco,
se la escucha poco. Se la acoge poco, porque se pone mucho el
foco en el paciente, en la enfermedad fisica. No sabemos lo le
pasa a la mama, lo que tiene. (HU 1), [...] lo que cambia con la
atencién que brindamos aqui, es que estamos a disposicion de las
familias, es esa vision de que el nifio no solo tiene dificultades,
y que dentro de lo que se puede como ella, se hace. (CAPSi 1)

Los profesionales de segundo nivel mencionaron el
uso de matriciamiento para asistir a las familias en casos
de emergencia. Sin embargo, el equipo menciond que
tenia dificultad para llevarlo a cabo porque el servicio
abarca todo el territorio de salud del municipio, ello implica
que hay demoras en su implementacién y falencias en la
asistencia. Necesitamos realizar el matriciamiento para hacer
la visita domiciliaria, que también es una forma de apoyar a la
familia o brindarle ayuda, porque su territorio carece de muchas
cosas. A veces no podemos, entonces en un caso de emergencia

vamos alli, necesitamos hacer la visitar, hacer un seguimiento,

www.eerp.usp.br/rlae

y voy. Pero no podemos incluirlo en la agenda habitual, porque
yo me encargo de un territorio grande. (CAPSi 1)

En la atencién primaria, se destacd la visita
domiciliaria como estrategia de atencion a la familia. Sin
embargo, debido a las exigencias laborales, la prioridad
de las visitas son los familiares de personas con una
condicidn crdnica grave e incapacitante, que dependen
exclusivamente del nivel de atencion primaria. Hay algunos
que tienen mds necesidades, a los que se les debe dar mas
prioridad. Estas (familias de nifios con TEA) ya reciben atencién,
debo atender a los que no tienen a nadie. Tengo que priorizarlos
a ellos. (USF 2)

El equipo de atencion primaria menciond que
tenia dificultades para establecer un vinculo con las
familias. Para ellos, ellas no acuden con frecuencia a
la unidad porque el servicio no cuenta con instituciones
especializadas y consideran que la unidad carece de los
recursos adecuados para satisfacer sus necesidades. Como
dije anteriormente solo se los puede derivar, no hay mucho que
se pueda hacer aqui (unidad), porque ellos (la familia del nifio
con TEA) tienen el apoyo del CAPS, APAE, yo creo que esta mas
vinculado con hipertensos, diabéticos, para algunos casos, puede

ser porque aqui esta lo que mas necesitan. (FSU 2)
Factores que influyen en la atencién familiar

La sobrecarga de trabajo fue identificada como
un factor que dificulta la atencion a las familias en los
diferentes niveles de atencidn de la salud. En la atencion
primaria, se relaciona con la organizacion del trabajo y el
proceso de atencidn centrado en los indicadores de salud
recomendados para la APS.

En la atencion secundaria, se relaciona con la gran
demanda de servicios, la falta de profesionales suficientes
para atender el nimero de habitantes por regién, y la
organizacién y funcionamiento de la RAPS. La sobrecarga
de trabajo y la demanda de procedimientos, especialmente
del equipo de enfermeria en el contexto hospitalario, fue
el factor que consideraron que dificultaba la extension de
la atencion a la familia. E/ equipamiento es un poco reducido.
Afecta, es complicado, porque es solo un CAPSi para toda la
ciudad. (CAPS 2) [...] algunas rutinas del dia también dificultan el
trabajo, muchas veces estamos envueltos en esta rutina, técnica,
administrativa. También tenemos la parte administrativa, es parte
del trabajo, no es solo tratar con la familia y el nifio. (HU 1)

En el contexto de la atencidn terciaria, se ve la
tendencia del equipo a etiquetar al familiar cuando trata
de informarse sobre la atencion que se le brinda al nifio.
Los profesionales mencionaron que una de las barreras
para atender a la familia era que algunos profesionales
juzgaban a los familiares. Si ella (la familia) quiere saber
qué se esta haciendo con su hijo, iellas (algunos profesionales

del equipo) se quejan! Porque sospechan del trabajo, no es asi
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como funciona. O, ese no es mi papel (hablar con la familia), no
es mi trabajo, no hay nada que hacer. [...]. Llega una madre
que es un poco mas psiquiatrica, un poco nerviosa, realmente
psiquiatrica, entonces la prejuzgan completamente. La madre
loca, iay la madre loca! (HU 1)

En la atencidon hospitalaria, los factores que se
consideraron facilitadores son el apoyo de la instituciéon
para el desarrollo de acciones y actividades para atender
a la familia, mejor comunicacién entre los equipos y
definir los roles de cada profesional. Consideraron que
los enfermeros son el nexo entre todos los equipos, aun
con la sobrecarga de trabajo que tienen. Es definir los roles,
que el equipo se conozca, que sepa hasta donde puede actuar
cada uno. Porque los enfermeros terminan sobrecargados. - De
hecho, se convierte en un nexo entre todos los equipos (todos
estan de acuerdo). [...] el equipo se siente respaldado, incluso
por la institucién. Porque a menudo quieres hacer algo, - iAh!
Pero la institucion no te apoya, parece que estas haciendo algo
aislado. (HU 1)

En la atencidn secundaria, las politicas publicas en las
que se basa la atencion de la salud fueron consideradas
ineficaces y dificulta la atencién a las familias. Esta
situacion afecta el correcto funcionamiento de la RAS,
debilita los servicios, el acceso y seguimiento de la
poblacion, y desmotiva al equipo. Lo que desmotiva un poco
es que tal vez nadamos y morimos en la orilla. Hoy el servicio
tiene una gran demanda y un equipo reducido, y en un momento
determinado nos damos cuenta que te enferma. Uno empieza a
frustrarse y a enfermarse. (CAPSi 1)

Los profesionales del tercer nivel de atencion tienen
dificultades para derivar a las familias porque no conocen
la red, mientras que los profesionales de la APS tienen
dificultades para realizar el seguimiento en el territorio
después de que acceden al servicio especializado. ¢Tiene
lugar para derivarlo a la red? La contrarreferencia. - Es una
dificultad - ¢No todos saben a dénde derivarlo? [...] porque el
diagndstico de autismo no es tan facil. Entonces, cuando vemos
que vienen con algunas de esas alteraciones, los terminamos
derivando (referencia... psiquiatra); y cuando definen el
diagndstico ahi, no regresa a la unidad. (USF 1)

Una de las estrategias que se menciond para
abordar la dificultad identificada fue la elaboracién e
implementacién de protocolos que indiquen el flujo y
funcionamiento de la red de atencién para atender a los
ninos con TEA y a sus familias. Podria haber un protocolo de
servicio. ¢Qué hacer durante la hospitalizacion y después del alta?
No solo para el autismo, sino también para el nifio con Down,
Paralisis Cerebral. [Indica dos instituciones locales]! A las que

tampoco sabemos cémo acceder. (HU 1)

Discusion

Los hallazgos de este estudio permitieron resumir
que la practica de la atencién de la salud que realizan
los equipos multidisciplinario de las familias de nifios con
TEA se lleva a cabo a través de la escucha y la acogida,
con orientaciones acordes a las demandas del nifio y de
la atencidn que se le brinda. Sin embargo, esta practica
aun se enfoca en situaciones especificas, principalmente
en las demandas y necesidades que genera el cuidado
del nifio y su comportamiento atipico.

La asistencia oportuna y centrada en el nifio indica
que hay problemas para incluir a la familia en el proceso de
atencion. Por lo tanto, planificar y ejecutar acciones como
el PTS son caminos a seguir, ya que le permite a la familia
saber que forma parte de la atencidn y que las relaciones
que establece con los profesionales son fundamentales
para que el nifio progrese en las terapias®®.

Los participantes consideraron que el uso del PTS
y matriz de apoyo por parte de los profesionales de
la atencion secundaria también eran mecanismos de
atencién a la familia; ademas de las derivaciones a otros
profesionales o especialistas en educacion especial, en el
servicio primario y terciario. Sin embargo, la asistencia no
puede limitarse a la rutina de derivacion a especialistas y
prescripcién y distribucién de medicamentos en la APS(9,

Cabe destacar que cuando la atencion que se
limita a derivar al paciente, a veces, se debe a que los
profesionales tienen dificultad para comprender su papel,
la situacidn y establecer un vinculo con los usuarios del
servicio. Un estudio realizado con profesionales de una
Estrategia de Salud de la Familia (ESF) mostro que los
profesionales pueden comprender las necesidades de los
usuarios en salud mental, pero tienen dificultades para
establecer un vinculo con estos individuos, realizar una
escucha cualificada, elaborar propuestas de atencion y
realizar un seguimiento®9,

En cuanto a la dificultad que tienen las familias
para acceder a la atencidn, los profesionales de la APS
mencionaron que se relaciona con el aislamiento social de
la familia, o con que la familia es juzgada, cabe destacar
que, en ocasiones, esto ocurre como resultado de actitudes
discriminatorias por parte de los mismos profesionales
de la salud, lo que provoca el distanciamiento entre
ambos®9, El profesional debido a la falta de formacion
puede asumir posturas poco acogedoras, brindar escasa
orientacién, culpar a la familia y considerar al familiar
como un rivalt-22),

Esta postura dificulta la comunicacidn profesional-
familia, que se establezcan vinculos y confianza, y
aumenta las experiencias negativas, lo que provoca
que haya una baja demanda de atencién por parte de

las familias®?. Por lo tanto, es necesario sensibilizar y
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capacitar a los equipos de salud para la atencién, dado
que el conocimiento contribuye al cambio de percepcién
del sujeto, la reduccidon del estigma sobre los trastornos
mentales y una mayor participacion del profesional para
satisfacer las demandas de la familia®°23),

Los participantes sefialaron como acciones de
atenciéon a la familia las ruedas de conversacion, las
visitas y las orientaciones. Sin embargo, no consideran
a la familia parte de la atencion, y eso no contribuye para
que la familia participe en la planificacion del cuidado del
nifio y reciba informacion, y viola los presupuestos de la
filosofia de la ACF1%),

En este estudio, se identificaron factores restrictivos
y facilitadores que influyen en la practica de los equipos,
como la sobrecarga de trabajo en todos los niveles
de atencién de la salud. La poca colaboracién en el
trabajo, las excesivas demandas, la mala comunicacion
dentro del equipo y una gestion inadecuada influyen
en la insatisfaccion que tienen los profesionales con el
seguimiento del trabajo en la asistencia®®. Condiciones
inadecuadas en el ambiente de trabajo, relacionadas con
los recursos financieros, humanos y materiales, afectan
la atencidn a los usuarios y a las familias. Ademas, estas
condiciones impactan en los profesionales que aluden
sentimientos de desvalorizacion, falta de incentivo para
llevar a cabo las acciones en el servicio y repercusiones
para la salud mental®,

En cuanto al funcionamiento de la RAPS, se
destacaron como herramientas importantes la creacién
del PTS y la matriz de apoyo. Sin embargo, la alta
demanda de atencién y el territorio de cobertura dificultan
su implementacién. Por lo tanto, es necesario realizar
acciones que promuevan la implementacién de matrices
de apoyo, que contribuyan a articulaciéon de las RAS,
a la integracién y corresponsabilidad entre la atencién
primaria y secundaria. También es necesario trabajar en
las relaciones conflictivas entre los diferentes servicios
involucrados, dado que son los responsables de organizar
las acciones para brindar una atencion en salud mental
de calidad, para el individuo, la familia y la comunidad®®.

Ademas, los datos demostraron que es necesario
examinar el funcionamiento y la forma en que se organiza
la red de atencion para el cuidado de los nifios con TEA
y sus familias, para favorecer no sdlo la asistencia a esa
poblacidn, sino también a la familia. La colaboracion, el
trabajo interdisciplinario e intersectorial, la inclusién del
Centro de Apoyo a la Salud de la Familia y la capacitacion
de profesionales de la salud son estrategias que pueden
reducir los problemas existentes(827,

Un estudio sobre salud mental infantil en la APS
también demostrd la falta de conocimiento y participacion
de los profesionales sobre el tema, esto implica que es

necesario que se tomen acciones de educacidon permanente

www.eerp.usp.br/rlae

y continua, con el fin de mejorar la cualificacién de los
profesionales para que puedan brindar una atencion en
salud mental de calidad para los nifios y sus familias®®.

Por lo tanto, es necesario que los profesionales de la
salud consideren a la familia como una unidad de atencion
y se dediquen a apoyar, incentivar y colaborar en la toma
de decisiones necesarias para el bienestar del nifio y de
los familiares. La implementacién de la ACF puede ayudar
a los servicios de salud a poner en practica una asistencia
que valore a la familia y garantice la dignidad y el respeto,
valorando la historia, las creencias y los valores*>. Su uso
favorece la percepcion del usuario sobre la calidad de la
atencion que recibe y brinda apoyo a la familia durante
el proceso de diagndstico que atraviesan los padresV,

Sin embargo, el profesional aun tiene un vacio
de conocimiento tedrico sobre la ACF que influye en
el contexto asistencial y le impide involucrarse mas
con la familia. Para ayudar al enfermero a establecer
conversaciones terapéuticas con la familia se pueden
utilizar estrategias que favorezcan el uso de modelos
tedricos basados en la perspectiva sistémica de la
enfermeria familiar2-31,

El enfermero, como nexo en el equipo
multidisciplinario, puede contribuir al uso de modelos de
evaluacion e intervencion y ayudar a otros profesionales
del equipo a interactuar con las familias. El Modelo de
Calgary de Evaluacion e Intervencion Familiar (MCEIF) y
el Programa de Intervencion Familiar (PIF) son estructuras
sistematizadas que ayudan a los enfermeros a trabajar
con las familias, evaluar y proponer intervenciones que
procuren satisfacer sus necesidades, valorar sus fortalezas
y resiliencia frente a la enfermedad(®:32),

Se sugiere que se realicen estudios que aborden
la percepcion de las familias de niflos con trastornos
mentales sobre el acceso a los servicios de la RAPS, dado
que el equipo de APS considerd que el aislamiento social
de la familia (debido a la condicion del nifio) era un factor
que dificulta el acceso a los mismos. Este hallazgo debe
ser validado considerando la percepcion de los miembros
de la familia.

Como limitaciones, podemos mencionar que se
presento la visiéon de un solo equipo de salud en cada
nivel de atencién. Por lo tanto, es necesario invertir en
investigaciones con mas equipos de los tres niveles de
atencion que incluyan la perspectiva de la familia, para
validar los resultados y ampliarlos, a fin de mejorar el
proceso de adaptacion y transferencia de conocimiento.

Los resultados que arrojé el presente estudio
tienen implicancias en el contexto asistencial, dado que
permiten que se realicen cambios en la practica clinica,
que destaque la necesidad de abordar e incluir a la familia
de los nifos con TEA en la atencion de la salud para
convertirlos en sujetos de la atencion. Identificar las
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falencias en la articulacién de los servicios de la RAPS
puede contribuir a que se tomen acciones intersectoriales
para garantizar una mejor articulacion de los servicios.

Conclusioén

Este estudio buscé explorar y resumir el cuidado
de la salud que brindan los profesionales de la salud, en
los tres niveles de atencidn, a las familias de nifios con
TEA, vy los factores que influyen en dicha atencion. Los
profesionales entienden las experiencias y necesidades
de las familias. Sin embargo, en la atencién primaria y
terciaria, la atencidn se centra en la condicion del nifio y
no se reconoce a la familia como una unidad de atencion.
En la atencidn secundaria, cuestiones organizativas de la
rutina del servicio dificultan que los profesionales brinden
una atencién mas constante a la familia.

Conocer los factores relacionados con la atencién
permite reflexionar sobre los desafios de la asistencia
sanitaria que se brinda, destaca las falencias de la
atencion y la invisibilidad de las familias de los niflos con
TEA. Ademas, muestra que algunas practicas pueden
modificarse para permitir avances en la calidad de la
atencion.

Se recomienda brindar capacitacion y poner en practica
acciones de educacién permanente, mediante la transmision
del conocimiento. Esta estrategia permitira contar con
un equipo cualificado y preparado para atender a estas
familias, considerarlas como unidad de atencién, entender
sus necesidades y articular los servicios de la RAPS.
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