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Resumo

Introducdo: O Transtorno do Espectro Autista corresponde a um conjunto de alteracdes do
neurodesenvolvimento, caracterizadas por prejuizos na comunicagéo e na interac&o social,
associados a padrbes comportamentais restritos e repetitivos. A intensidade dessas
manifestacdes € variavel, podendo incluir desde limitagbes importantes na linguagem
verbal até sua auséncia, o que repercute diretamente nas demandas de cuidado em salde
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durante a infancia. Objetivo: Analisar, com base na producdo cientifica, as percep¢cdes
parentais sobre as préaticas de cuidado em saude direcionadas a criangas com Transtorno
do Espectro Autista. Metodologia: Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura,
realizada nas bases de dados LILACS, Google Académico, Web of Science, Scopus e
SciELO. A busca utilizou os Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS): “Transtorno do
Espectro Autista”, “Cuidados em saude”, “Pais” e “Cuidados de Enfermagem”. Foram
incluidos estudos de revisdo e pesquisas primarias publicados entre 2020 e 2025, nos
idiomas portugués, inglés e espanhol, disponiveis na integra e em acesso aberto.
Excluiram-se editoriais, livros, capitulos de livros, teses, dissertacbes, monografias e
artigos duplicados. Resultados: Inicialmente, identificaram-se 1.248 publicacbes. Apds a
aplicacéo dos critérios de incluséo e exclusédo e leitura minuciosa dos estudos, a amostra
final foi composta por oito artigos que abordavam diretamente as percepgdes parentais
sobre o0 cuidado em saude ofertado a criangcas com TEA. Discussdo: Os achados
revelaram experiéncias parentais marcadas por fragilidades na assisténcia, destacando-se
longas filas de espera, diagnostico tardio, comunicagéo ineficiente entre profissionais e
familiares, insuficiente capacitacdo das equipes e ambientes de atendimento pouco
adaptados as necessidades sensoriais das criancas. Conclusédo: O estudo evidenciou
diferentes percepcdes parentais acerca da assisténcia ofertada no ambito da Rede de
Atencédo Psicossocial, apontando lacunas no cuidado em saulde de criancas com TEA e a
necessidade de estratégias que promovam uma atencdo mais acessivel, qualificada e
centrada na familia.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Cuidados em saude; Pais; Cuidados de
Enfermagem;

Abstract

Introduction: Autism Spectrum Disorder (ASD) encompasses a variety of impairments in
skills that lead to deficits in communication, social interaction, and behavioral changes, with
little or no verbal communication and a specific repetitive pattern. Objective: To analyze,
based on the scientific literature, the perceptions of parents of children with Autism
Spectrum Disorder regarding health care practices. Methodology: This is an integrative
literature review study conducted using articles published in the following databases:
LILACS (Latin American Literature in Health Sciences), Google Scholar, Web of Science,
Scopus, and SciELO (Scientific Electronic Library Online). The search was performed using
the Health Sciences Descriptors (DeCS): "Autism Spectrum Disorder”; "Health care”;
"Parents”; and "Nursing care". The inclusion criteria used were review studies and field
research (primary), published in Portuguese, English, and Spanish; between 2020 and
2025; available in open access and in full text. Exclusion criteria included: editorials; books
and book chapters; theses; dissertations and monographs, as well as duplicate articles in
the databases. Results: 1,248 articles were identified. After applying the inclusion and
exclusion criteria and extensive reading, a final sample of eight articles related to the theme
of parental perceptions in the health care of children with Autism Spectrum Disorder was
obtained. Discussion: Problems such as long waiting lists, late diagnoses, inefficient
communication, unprepared professionals, and waiting rooms with excessive stimuli are
some of the many examples that permeate the negative experience of parents. Conclusion:
The study was able to observe different parental perceptions, providing a broader
perspective on how assistance is offered within the Psychosocial Care Network (RAPS) for
atypical children, highlighting gaps and the emergence of new strategies to address and
reverse them.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Nursing; Nursing Care; Health Care; Children
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Resumen

Introduccion: El Trastorno del Espectro Autista corresponde a un conjunto de alteraciones
del neurodesarrollo, caracterizadas por dificultades en la comunicacién y en la interaccién
social, asociadas a patrones de comportamiento restringidos y repetitivos. La intensidad de
estas manifestaciones es variable y puede incluir desde limitaciones importantes en el
lenguaje verbal hasta su ausencia, lo que repercute directamente en las demandas de
cuidado en salud durante la infancia.Objetivo:Analizar, a partir de la literatura cientifica, las
percepciones de padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista acerca de las
practicas de cuidado en salud.Metodologia:Se trata de una revision integradora de la
literatura, realizada en las bases de datos LILACS, Google Académico, Web of Science,
Scopus y SciELO. La busqueda utilizé los Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS):
“Trastorno del Espectro Autista”, “Cuidados en salud’, “Padres” y “Cuidados de
Enfermeria”. Se incluyeron estudios de revision e investigaciones primarias publicados
entre 2020 y 2025, en los idiomas portugués, inglés y espafiol, disponibles en texto
completo y de acceso abierto. Se excluyeron editoriales, libros, capitulos de libros, tesis,
disertaciones, monografias y articulos duplicados.Resultados:Inicialmente se identificaron
1.248 publicaciones. Tras la aplicacién de los criterios de inclusion y exclusion y la lectura
minuciosa de los estudios, la muestra final estuvo compuesta por ocho articulos que
abordaban directamente las percepciones parentales sobre el cuidado en salud ofrecido a
ninos con TEA.Discusion: Los hallazgos revelaron experiencias parentales marcadas por
fragilidades en la atencion, destacandose las largas listas de espera, el diagnéstico tardio,
la comunicacion ineficaz entre profesionales y familiares, la capacitacion insuficiente de los
equipos y entornos de atencién poco adaptados a las necesidades sensoriales de los
nifios.Conclusion:El estudio evidencié diferentes percepciones parentales acerca de la
atencion ofrecida en el &mbito de la Red de Atencién Psicosocial, sefialando brechas en el
cuidado en salud de nifios con TEA y la necesidad de estrategias que promuevan una
atencion mas accesible, calificada y centrada en la familia.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista; Cuidados en salud; Padres; Cuidados de
Enfermeria.

1. Introducéo

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é reconhecido como uma condi¢cao
do neurodesenvolvimento, de natureza cognitivo-comportamental, que se manifesta
por alteragbes na interacdo social e na comunicagédo, bem como pela presenca de
padrées comportamentais restritos e repetitivos e dificuldades no uso funcional da
imaginacdo. Os sinais iniciais costumam surgir precocemente, ainda nos primeiros
meses de vida, podendo incluir manifestagbes como seletividade alimentar —
expressa pela rejeicdo a determinados cheiros, sabores ou texturas —, atrasos no
desenvolvimento da linguagem, desconforto em contextos sociais, entre outros
indicativos que demandam atengcdo e acompanhamento especializado (DSM-5,
2014).
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As estimativas da prevaléncia do Transtorno do Espectro Adutista
correspondem a aproximadamente um caso a cada cem criancas. No contexto
brasileiro, esse nimero apresenta-se mais elevado, com registros que indicam o

diagnéstico de TEA em cerca de uma a cada 36 criancas (Kogan et al.,2018).

O campo da saude configura-se como um sistema complexo e multifacetado,
capaz de ofertar diferentes tipos de servicos voltados ao atendimento das
especificidades e necessidades dos individuos assistidos. Entretanto, mesmo
diante dos avancos cientifficos e tecnolégicos alcangados nas Ultimas décadas, a
disponibilizacdo de cuidados direcionados as pessoas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) ainda se apresenta como um desafio, sobretudo em razdo da
demanda por abordagens terapéuticas diversificadas e individualizadas para cada
caso (Ben Natan etal., 2023).

A busca de servicos na rede de saude envolve aspectos que podem interagir
entre si, culminando em situacdes de estresse familiar. Todavia, poucos estudos no
contexto nacional ttm se dedicado a compreender como se configura 0 percurso de
busca por cuidados em saude desde o momento do diagnéstico do TEA,
constituindo-se, portanto, uma lacuna do conhecimento que demanda maior
aprofundamento, especialmente no que se refere as especificidades vivenciadas e

percebidas pelos pais ao longo desse processo (Freire et al., 2023).

Portes e Vieira (2022) discutem que as percepcgcdes parentais, em contexto
de condicbes neurodivergentes, dizem respeito ao modo como pais, maes ou
outros responsaveis compreendem, atribuem significado e avaliam a condi¢éo, os
comportamentos e as necessidades da crianca ou do adolescente. Essas
construgdes envolvem entendimentos sobre possiveis causas, intensidade das
manifestagbes, experiéncias de estigmatizacdo, expectativas quanto ao
desenvolvimento e julgamentos acerca dos efeitos das intervencdes ofertadas. Tais
percepcgOes influenciam diretamente as atitudes parentais, a tomada de decistes

no cuidado cotidiano e a busca por servicos de saude e apoio.

O cuidador exerce papel central na vida da pessoa com Transtorno do

Espectro Autista (TEA), especialmente nos casos classificados como nivel lll, nos
4
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guais ha elevado grau de dependéncia para a realizacdo das atividades cotidianas
(Montenegro, 2020). Historicamente, o cuidado na sociedade tem sido socialmente
atribuido a figura materna, sendo a mée, na maioria das vezes, a principal
responsavel pelo acompanhamento da crianca com TEA. Em muitos casos, essa
condicéo implica o afastamento das atividades profissionais para dedicacéo integral
ao filho, o que pode acarretar repercussbes sociais, mentais e fisicas, decorrentes
das exigéncias e limitacdes impostas pelo cuidado continuo. Ainda assim, apesar
da sobrecarga emocional frequentemente relatada, diversos cuidadores
reconhecem a presenca de aspectos positivos na experiéncia de cuidar de um filho
com TEA, relacionados ao fortalecimento de vinculos, ressignificacdo de valores e
desenvolvimento de habilidades emocionais (Lima, 2024).

Nesse contexto, as equipes que atuam nos diferentes niveis de atencao a
saude frequentemente se deparam com limitacbes relacionadas a escassez de
recursos financeiros, fragilidades na infraestrutura dos servicos e, em determinadas
situacoes, a insuficiéncia de profissionais qualificados para o manejo de casos de
maior complexidade. Tais fatores contribuem para dificuldades no acesso a
consultas especializadas, bem como para atrasos no diagnéstico e na
implementacdo de intervengbes terapéuticas efetivas, comprometendo a

integralidade do cuidado as pessoas com TEA (Boshoff et al., 2021).

Nessa direcdo, a familia assume papel central como principal elo entre a
crianca e os profissionais de saude, tornando-se imprescindivel o estabelecimento
de uma comunicacdo efetiva com os pais. Diante dessa perspectiva, emerge o
seguinte questionamento: quais as percepc¢des de pais de criancas e adolescentes
com TEA sobre o cuidado em saude dentro do sistema publico em saude?
Objetivou-se analisar, a partir da literatura cientifica, as percepcdes de pais de

criangas com Transtorno do Espectro Autista acerca das praticas de cuidado em
saude.

2. Metodologia
Trata-se de uma revisao integrativa da literatura que visou investigar as
percepcdes parentais sobre o cuidado em saude de criancas e adolescentes com
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Transtorno do Espectro Autista. Trata-se de uma pesquisa que une diferentes
conceitos e perspectivas através da andlise e busca, o seu uso se tornando-se
pertinente para responder a uma pergunta que parte de um problema identificado

(Hassunuma et al.,2024).

A presente revisao integrativa foi conduzida em seis etapas sequenciais: (1)
formulacdo da pergunta norteadora; (2) delineamento da estratégia de busca e
selecdo dos descritores em saude; (3) identificacdo e coleta dos estudos, conforme
os critérios de inclusdo e exclusdo previamente definidos; (4) avaliacdo critica das
evidéncias selecionadas, considerando a qualidade metodolégica e a relevancia
teméatica; (5) sistematizacdo e discussdo dos achados; e (6) sintese e apresentacédo

dos resultados que compdem a revisao integrativa (Mendes et al.,2008).

A apreciacao da qualidade metodoldgica dos estudos foi conduzida a luz das
diretrizes propostas pelo Joanna Briggs Institute (2014), as quais possibilitam a
avaliacdo critica de investigacdes. Essa estratégia permitiu examinar a adequacao
do delineamento, a transparéncia dos procedimentos adotados e a solidez das

andlises realizadas, assegurando a consisténcia das evidéncias consideradas.

Para a elaboracédo da pergunta norteadora e para estabelecer os termos de
busca que direcionaram este trabalho, utilizou-se a estratégia PICo. Dessa forma
temos a Populacdo - P (criancas e adolescentes); Interesse - | (cuidado em saude);
Co-Contexto (percepcdes de pais vinculados ao cuidado da criangca com TEA).
Assim, a pergunta norteadora para o desenvolvimento e busca de dados foi: quais
as percepcdes de pais de criancas e adolescentes com TEA sobre o cuidado em
saude?

A coleta de dados foi realizada a partir das seguintes bases de dados:
LILACS (Literatura Latino-Americana em Ciéncias da Saude), Google Academico,
Web of science, Scopus, SciELO (Scientific Electronic Library Online). Utilizou-se
0s seguintes critérios de inclusédo: estudos de revisdo e de pesquisa de campo
(primario), publicados no idioma portugués, inglés e espanhol; no periodo de 2020

a 2025; disponiveis em acesso aberto e na integra. Como critérios de exclusao:
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editoriais; livros e capitulos de livros; teses; dissertagcdes e monografias, bem como

os artigos duplicados nas bases de dados.

A delimitacdo temporal entre 2020 e 2025 fundamenta-se nas mudancas
observadas no cenario contemporaneo da atencdo a saude de criancas e
adolescentes com Transtorno do Espectro Autista. Esse intervalo acompanha a
expansdo dos diagnésticos, impulsionada pelo aprimoramento dos processos de
identificacdo e rastreio, bem como a incorporacdo de diretrizes assistenciais mais
atualizadas. Soma-se a esse contexto a ampliacdo do debate académico, social e
institucional sobre a neurodiversidade, cujas repercussdes tém influenciado tanto a
organizacdo dos servicos quanto a forma como familias compreendem e avaliam a

assisténcia em saude.

A estratégia de busca foi construida a partir de termos controlados
vinculados aos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), contemplando as
expressdes “Transtorno do Espectro Autista”, “Cuidados em Saude”, “Pais” e
“‘Cuidados de Enfermagem”. Para a combinagdo dos descritores nas bases de
dados selecionadas, empregaram-se operadores booleanos, utilizando-se
0 AND com a finalidade de identificar estudos que abordassem simultaneamente os
temas de interesse e o0 ORpara ampliar a recuperagcdo de publicacdes
relacionadas a um ou outro descritor, conforme orientagdo metodoldgica descrita
por Mendes et al. (2008).

Para assegurar o rigor e a fidedignidade da pesquisa, utilizou-se o guia dos
Principais ltens para Relatar Revisfes Sistematicas e Meta-analises (PRISMA), a
fim de organizar os achados, buscando-se os estudos relevantes e condizentes

com a proposta do tema (Hassunuma et al.,2024).

Apés a triagem e a leitura criteriosa das producdes encontradas, foram
selecionados apenas 0s artigos que apresentavam maior coeréncia a pergunta
norteadora da pesquisa (Figura 1).



https://doi.org/10.61164/03bh6v40

Received: 13/01/2026 - Accepted: 04/02/2026
Vol: 02.1
DOI: 10.61164/03bh6v40

ISSN 2178-6925 Pages: 1-23

Figura 01. Processo de sele¢iio dos artigos. Pinheiro, Maranhao, Brasil, 2025.

[ Identificagdo de estudos por meio de bases de dados

)
Registros identificados a partir Registros removidos antes da
dos descritores: triagem:
g Registros duplicados removidos
b= PUBMED (n=500) (n=15)
% LILACS (n=23) e Registros marcados como
= SCOPUS (n =128) inelegiveis, ap6s aplicagdo de
3 Web of Science (n=591) filtros (n = 542)
sciELO (n =0) Registros removidos por ndo se
Google académico (n=6) encaixarem nos objetivos do
L estudo (n = 635)
Registros (n = 1.248)
=\ '
Registros excluidos apds leitura do
Registros examinados E— resumo
(n=56) (n=40)
z I
]
g Registros avaliados quanto a Nio respondeu a pergunta da
L] elegibilidade E—— pesquisa (n = 08)
(n=16)
—

Estudos incluidos na revisdo
(n=108)

PUBMED (n=01)

LILACS (n=0)

SCOPUS (n = 03)

Web of Science (n=02)
SciELO (n=0)

Google académico (n=02)

3. Resultados e Discusséo

Foram identificados 1.248 artigos. ApOs aplicacdo dos critérios de
inclusdo e exclusdo, chegou-se a uma amostra final de oito artigos, que foram
organizados e demonstrados nos Quadros 01 e 02, e sumariamente de Al a A8,

caracterizados a partir de: titulo, ano/pais, revista, objetivos, metodologia,

resultados e conclusao.

Dos estudos selecionados, dois foram realizados no Brasil; dois em dois
paises concomitantes, ou seja, em dois paises a0 mesmo tempo: Suécia e
Dinamarca, Austrdlia e Reino, e os outros quatro em Emirados Arabes Unidos,

Canada, Israel e Suécia, respectivamente.
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As producdes selecionadas apresentaram diferentes métodos de pesquisa,

abrangendo

revisdo sistematica qualitativa (meta-sintese), estudo qualitativo,

estudo transversal descritivo, estudo transversal quantitativo, revisdo sistematica

gualitativa, estudo gqualitativo com grupos focais, estudo quantitativo correlacional e

estudo qualitativo exploratorio.

Quadro 1. Organizagdo dos artigos com base no titulo, autores, ano/pais de

publicacéo, revista e objetivos.

CODIGO/ARTIGO/TITULO/

AUTORES ANO/PAIS REVISTA QzlEnves
Al/Filhos com diagndstico do lAnalisar as percepcdes de pais de
Transtorno Espectro Autista Revista DEL criancas diagnosticadas com Transtorno
(TEA) e a Assisténcia da Atengdo| 2025/Brasil e\gstat ” OIS ~ |do Espectro Autista acerca da assisténcia
ustentave

Primaria em  Saulde
Cetolin F. S. et al.,

(APS)/

prestada por profissionais atuantes na
IAtencdo Primaria a Saude.

A2/Parents’ perceptions on
seeking emergency medical care

Describe, from a Swedish perspective,

for their child with autism . lournal of Pediatiic [parents’ perceptions of seeking acute
spectrum disorder — a Swedish 2025/Suecia Nursing medical care for their children with ASD.
perspective/ Lundholm M.,;
Stalberg A
Examine factors identified by mothers as
A3/Mothers'  satisfaction  with affecting their satisfaction with the care
emergency care when their child o provided to their children in the
has an autism spectrum 2023/Israel JournNanfPedlatnc Emergency Depa}rtment (ED), among
disorder./ Ben Natan M.;Igbarin ursing mothers — of children with  autistic
H spectrum disorder (ASD) in _
) comparison to mothers of children
without ASD.
Ad/Caregivers’perspectives on the Explore the healthcare experiences of
healthcare experiences of children children diagnosed with ASD through the
with autism spectrum disorder and | 2025/Emirados Archives of perspectives of their primary caregivers,

associated family impacts in Ras Al
Khaimah, UAE/ Salama A R. et al.,

Arabes Unidos

Psychiatric Nursing

and to assess the associated
socioeconomic and psychological impacts
on their families.

A5/Transtorno do espectro autista: a
percepcdo do cuidador acerca das
dificuldades encontradas no acesso

Revista Eletrbnica

Descrever as dificuldades encontradas no
acesso aos servicos de salde para
autistas sob a perspectiva do familiar

2022/Brasil |Acervo Saude :

aos ) _ (REAS) c_wdador, em uma _
servicos de saude/Balisa C.D. B. et cidade do estado da Bahia.
al.,
A6/Children with autism spectrum Explore the experiences of children with
disorderin high technology medicine . Systematic autism spectrum disorders and their
environments; a qualitative 2024/Suécia/D Reviews (BMC— [|parents during procedures in a high
systematic review of parental namarca | gioMed Central) [technology environment.
perspectives/ Pettersson E. et al.,
A7/Caregiver's Perspectives on Understand the strengths, barriers, and

the Healthcare social limitations to accessing and
Experiences of Children With 2022/Canada [Cureus Journal of focaiving  care  for children  with

Behaviour-Related Disorders/

Thevathasan N. etal.,

Medical Science

behavioural disorders.
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A8/A meta-synthesis of how parents
of children with autism describe their
experience of accessing and using
routine healthcare services for their
children/ Boshoff, K. et al.,

2021/Australia
Reino Unido

Health & Social
Carein the
Community

services?’.

Understanding to parental experiences of
supporting their child with autism to
access healthcare services, addressing
the review question: ‘How do parents of
children with autism describe
experiences of utilising routine healthcare

their

Fonte: Autora.

Quadro 2. Organizacdo dos artigos com base no método, principais resultados e

concluséo.
CODIGO METODOLOGIA RESULTADOS CONCLUSAO
Em todos os contextos analisados, a | Ressalta-se que a atencéo
Al Trata-se de uma pesquisa | trajetéria até a definicdo diagnéstica | destinada a crianga com

qualitativa, de natureza descritiva e
exploratéria, desenvolvida em um
municipio localizado na Regiéo do
Extremo Oeste de Santa Catarina

mostrou-se prolongada e marcada por
elevada complexidade, exigindo que as
familias  percorressem  multiplos
atendimentos e consultassem
diferentes profissionais de salde —
variando de dois a dez médicos — até
que o Transtorno do Espectro Autista
fosse finalmente confirmado.

Transtorno do Espectro
Autista deve ser concebida
como um processo coletivo,
no qual diferentes atores
compartilham
responsabilidades no
planejamento e na conducao
do cuidado.

A2 This study was conducted using an
explorative qualitative study de
sign involving semi-structured
interviews, and was performed in

A visit to the PED risked upsetting such
routines, giving rise to a stressful
situation. Thus, the parents had a
constant need to control their children

Such an approach would
enable healthcare
professionals to reduce the
sense ofwlnerability among
the parents and instead

de natureza quantitativa, cuja
coleta de dados foi realizada por
meio de questionario eletrbnico
constituido por itens estruturados.

marcacao de consultas, obstaculos ao
processo diagndéstico e insatisfacédo
decorrente do atendimento prestado por
profissionais com preparo insuficiente
para lidar com as demandas de
familiares de pessoas com Transtorno
do Espectro Autista.

accordance with the [COREQ)] and keep them calm strengthen the power of
' parent- professional

cooperation
By expanding their

A3 This study employed a quantitative understanding of Autism
correlational design. The sample | Mothers  of children with Autism | Spectrum  Disorder and
comprised 128 mothers ofchildren, | Spectrum Disorder were more likely to | adopting targeted strategies
including mothers of children | report that emergency department staff | to address existing
diagnosed with Autism Spectrum | demonstrated limited coordination and | challenges, health care
Disorder and mothers of children | cooperation in the delivery of their | professionals can contribute
without this diagnosis. child’s medical care. to more effective and

meaningfulimprovements in
care
A descriptive  cross-sectional . It emphasizes the
Participants reported challenges in| . -

Al survey was conducted at two ina healthcare. leading fo unmet importance of providing not
specialized autism senice | accessingheati ' 9 . only medical and therapeutic
providers in Ras Al Khaimah needs for specm_c healt_hcare Serices support for the child butalso
(RAK), United Arab Emirates: the zea:Zszeet\d!vgiiga(iilsfggggrl]swiads:eer]:negeasl. comprehensive support for
RAK Rehabilitation Center and the ci)t(iF:19 issues " | the well-being of parents and
Autism Private Center. siblings,.

Foram identificadas barreiras noacesso | Diante  desse  cenario,

A5 Trata-se de um estudo transversal, | aos servicos, incluindo entraves na | recomenda-se 0

desenwolvimento de novos
estudos que aprofundem a
andlise da sobrecarga
vivenciada e da qualidade
de vida das familias
envolvidas.
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A6

The following information sources
were consulted for this systematic
review. The search strategy was
structured around variations of the
key conceptual terms outlined
below.

The  findings underscored  the
importance of health care professionals
employing supportive tools to facilitate
communication with children, as well as
the need for adaptability in their
communicative approaches.

Parents emphasized the
importance of implementing
appropriate adaptations for
the child both prior to and
throughout procedures
conducted in these
demanding care settings.

A7

The study employed a qualitative
descriptive approach, with data
generated through three focus
groups. Among the 64 caregivers
invited to participate, 13 consented
to take partin the research.

Participants reported extended waiting
periods for referrals, along with limited
awareness of available local services
and programs. Evidence suggests that
patient navigation strategies can
facilitate access to resources and
contribute to a more coordinated and
efficient care process.

Children with behaviour-
related disorders are a
complex patient population
who requires streamlined
and integrated care.

Following a structured process of
literature searching and study
selection, twelve articles were
included and independently
evaluated by reviewer pairs using
an adapted form of the Critical
Appraisal Skills Programme
(CASP) checklist.

due to not having a voice, inadequate
communication and lack of
understanding from health service
providers.use of services, illustrated by
a parents Broadly, challenges reported
by parents.

including poor
communication, parents not
having a woice and lack of
understanding by HCPs in
not individualising their
approach to meet the needs
of children with autism.

Fonte: Autora

O material analisado permitiu identificar dois eixos tematicos: Percepcdes

de acesso aos servicos de saude e Necessidade multidimensional do cuidado.

Esses eixos auxiliaram na discussao acerca dos resultados obtidos das percepc¢des

parentais sobre os desafios, facilitadores, estratégias e limitacdes vivenciadas a

partir do cuidado em saude de criangas com TEA.

Eixo 1: Percepcdes sobre as praticas e acesso aos servicos de saude

Entre os artigos encontrados, Boshoff et al., 2021; Cetolin et al., 2025;

Thevathasan et al., 2022 e Ben Natan et al., 2023, relatam em seus achados as

dificuldades de acesso a saude vivenciadas pelos pais. Entre elas se destacam a

espera prolongada, a dificuldade de marcar uma consulta, o tempo de realizacéo,

ambiente com excesso de ruido e salas de espera com muitos estimulos, tudo isso

somado ao estado de saude da crianca, revelando um cendrio inacessivel e

incapaz de receber e ofertar cuidado a criancas atipicas.
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Os achados apontam ainda que os pais frequentemente relatam a
dificuldade em levar seus filhos ao ambiente hospitalar, pelas experiéncias
negativas vivenciadas e pelas barreiras como: estigma e auséncia de literacia tanto
dos individuos quanto da sociedade sobre o TEA. Os mecanismos utilizados ainda
na década de hoje nos locais de saude, ndo refletem uma politica de incluséo a
pessoas atipicas, sendo este um direito garantido pela Politica Nacional de
Protecado dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (conhecida

como Lei Berenice Piana). (Brasil, 2012).

Cruz e colaboradores (2025), destacam que a Teoria das Necessidades
Basicas Humanas descrita por Wanda Horta, descreve que existem necessidades
essenciais para alcancar um estado pleno de bem-estar que se divide em pilares:
fisioldgica, social e estima. A utilizacdo da teoria de Wanda reflete o uso de uma
assisténcia que auxilia o profissional de salude a reavaliar as condutas para atender
cada paciente de forma individual de acordo com suas especificacdes e
caracteristicas, logo as percepcfes parentais sobre o cuidado em salude dos seus
filhos sdo um mecanismo tedrico fundamental para discernimento de como se dao

as praticas de cuidado voltadas a esse grupo.

O cuidado em saude a criancas atipicas foi descrito dentro dos textos
analisados, como insuficiente, os cuidadores relatam que seus filhos tém um
atendimento que nao contempla adequadamente suas necessidades, desde:
profissionais, procedimentos e tratamentos. O uso somente da rede publica como
busca de praticas em cuidado, em quase todos 0s casos nao é eficaz e leva os pais
a recorrerem ao sistema privado ou instituicbes filantropicas, e ainda sim, existe
relatos da auséncia de atendimentos ou tratamentos adequados para seus filhos
(Boshoff et al., 2021; Cetolin et al., 2025; Thevathasan etal., 2022).

O sistema de saude é frequentemente utilizado pelos cuidadores, uma vez
gue criangas autistas necessitam de cuidados em saude mais vezes que uma
crianga nao atipica, assim, as pesquisas mostram que ainda que seja uma
realidade recorrente ndo é alinhado a expectativa de uma assisténcia eficaz.
Conforme evidenciado, o acolhimento ndo € satisfatorio, ndo se percebe a
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orientagdo familiar, o0 encaminhamento a outros setores nem sempre ocorre, devido
a limitada capacidade dos niveis de atencdo em oferecer acdes de prevencao e
promocao (Ben Natan et al.,2023; Pettersson E. et al., 2024; Balisa C. D. B. et
al.,2022; Salama A. R. etal., 2025).

O uso da contencdo mecanica foi um relato isolado, mas que trouxe a tona
a forma como eles séo tratados em momentos de crise e a maneira que um
procedimento simples se torna uma experiéncia ruim tanto para os pais quanto
para o0 paciente. Logo sendo necessario o0s pais intervirem como préprios
“contentores” do paciente a fim de amenizar o sofrimento vivenciado (Boshoff et al.,
2021).

Eixo 2: Necessidade multidimensional do cuidado

As producbes apontam que o cuidado a crianca e adolescente
neurodivergente necessita ser multidimensional, alertando para pontos
desagregadores nas praticas profissionais como: déficit na comunicacdo, auséncia
de empatia, discriminacdo e recusa de atendimento, consultas de curta duracao,
profissionais despreparados; contribui para a insatisfacdo dos pais ao buscar
atendimento em saude para os seus filhos. (Boshoff et al.,2021; Cetolin et al.,
2025;Thevathasan et al., 2022; Ben Natan et al., 2023; Pettersson E. et al., 2024,
Balisa C. D. B. etal., 2022; Salama A. R. et al., 2025).

As producdes cientificas denunciam que auséncia de capacitacdo e
profissionais ndo especializados em TEA fazem parte de um sistema que reduz a
gualidade da assisténcia prestada e desencadeia uma série de problematicas para
os envolvidos como citado acima. Para Boshoff (2021), o trabalho compartilhado
entre profissionais e pais na constru¢cdo de um atendimento inclusivo, € comumente
aprovado e muito mais aceito entre os pais, ja os profissionais referem ndo precisar
ou ja saber o suficiente sobre o autismo e que prestam uma assisténcia de

gualidade aos usuarios de seus servigos.

O estigma e a auséncia de capacitacao dos profissionais sao fatores que

colaboram negativamente para a continuidade de um sistema precario na oferta de
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assisténcia em saude as criancas, sendo citado pelos pais como um dos principais

fatores para a insatisfacdo com o servico prestado (Ben Natan etal., 2023).

Um dos facilitadores de assisténcia a saude se deu por meio da escuta
ativa e do uso de uma comunicacao flexivel, sendo debatido nas producdes que o
uso dessas duas acOes faz toda a diferenca no atendimento, e na experiéncia da
crianga ao visitar um local muitas vezes é visto como um potencial estressor
(Salama A. R. et al.,2025).

Os cuidadores apontam ainda que o compartilhamento do cuidado entre
ambos, é importante para manejo adequado do paciente, visto que a rotatividade
de profissionais e a navegacdo dentro da rede em diferentes niveis de atencao,
inviabiliza o acompanhamento continuo com uma Unica equipe, sendo cotidiano
eles relatarem mais de uma vez os sintomas e queixas de seus filhos. (Boshoff et
al., 2021; Cetolin et al.,2025; Balisa C. D. B. et al., 2022).

A saude mental € um campo que esta presente em todos 0s niveis de
atencao, entretanto, o saber lidar, acaba gerando barreiras e limitacdes, que estao
para além do controle dos pacientes e profissionais, uma vez que envolve esferas
municipais, estaduais e a Unido como parte do problema e da solucdo. Saber
acolher e assistir um paciente que exige conhecimento em saude mental, ndo é
uma realidade brasileira comum, ocasionando situacbes desagradaveis e
desanimadoras para ambos (Cetolin et al.,, 2025; Thevathasan et al.,2022;
Pettersson E. et al., 2024).

Esses eventos ocasionam lacunas desde a chegada do paciente ao
sistema de saude, atrasando diagnésticos, tratamentos, dificultando procedimentos,
ndo intervengdes pertinentes e comprometimento do desenvolvimento, levando a
uma maior necessidade de suporte o que culmina em gastos para os cuidadores e
para o poder publico, alimentando um ciclo de uma estrutura que ja é fragilizada
(Thevathasan et al.,2022; Ben Natan et al.,, 2023; Pettersson E. et al.,, 2024,
Salama A. R. et al., 2025).
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As subcategorias foram relacionadas as dificuldades vivenciadas pelos

cuidadores e demonstrados no Quadro 3, utilizando cédigos para a identificacao

dos eixos, sendo B1 (Percepcbes no acesso aos servicos de saude) e B2

(Necessidade multidimensional do cuidado).

Quadro 3. Tabela dos Eixos Tematicos

EIXOS SUBCATEGORIAS
ARTIGOS TEMATICOS
“dificuldade de acesso a especialistas narede publica”
B1
Al
Cetolin F. S. etal,, B2 “despreparo da equipe de saude; falta de escuta, acolhimento e empatia”
“of discrimination and being met by prejudices associated with ASD.
B1 extended waiting hours; In general, the waiting room area was perceived as
= chaotic, and it provided no private spaces”
Lundholm M.; “the perceived lack of knowledge among the HCPs; the planning made by
Stalberg A B2 the HCPs was perceived as bad or non-existent. The parents perceived
themselves not being listened to by the HCPs”
“Care practices in EDs maynot take into account the individual needs of
Bl children with ASD.had been a long waittime for a nurse or physician”
A3 . L ) ]
. ; “the ED staff did not demonstrate coordination and cooperation with
Ben Natan M;igbarin H. B2 regard to medical care oftheir child”
“delays in diagnosis and referral.”
Bl
Al
Salama A R. etal., - - — -

B2 “ineffective communication between healthcare providers.”

“escassezde profissionais; ndo existem servigos preparados e direcionados

Bl parao grupo,”

A5 Balisa C.D.B.etal, “postergacao diagndstica; apds receberem o diagnostico, muitas vezes néo

B2 sdobem instruidas com informagdes sobre o TEA,”

“Parents experienced waiting time as a challenge for children with ASD;

B1 Waiting times in the environment led to more exposure to the sensoryrich
environment and could”

PettersségE el “Communication between parents and health care professionals was
' ’ B2 frequently fragmented, either disrupted by phone interruptions or affected by
staff shift changes”
“Timely access to care was perceived as a source ofrelief for families,

B1 whereas frequentstaffturnover hindered the establishment of stable
therapeutic relationships between caregivers, children, and health
professionals”

A7 . . " ) .
Thevathasan N. et al Caregivers associated positive care experiences with the prompt and
' b B2 efficient response of health professionals to referrals. Additionally, they
valued providers who were able to communicate effectively not only with
them, but also directly with their child.
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B1 people with disabilities.”

“due to nothaving a voice, the physical and systems barriers to healthcare for

A8
Boshoff, K. et al.,

“inadequate communication and lack of understanding from health service
B2 providers. HCPs often did not understand the need for a modified approach”

Fonte: Autora.

O presente estudo, por meio da analise e interpretacdo dos artigos,
observou que o gerenciamento da saude ainda ndo contempla adequadamente as
criangas atipicas em suas diretrizes. Independentemente do setor ou nivel de
atencdo, as acdes permanecem centradas no modelo saude-doenca, revelando
lacunas significativas em um sistema que, apesar dos avancos histéricos, ainda se
mostra precario diante do crescimento populacional brasileiro de criancas
diagnosticadas com TEA (Balisa et al., 2022).

Problematicas como fila de espera longas, diagnésticos tardios,
comunicacao ineficiente, profissionais despreparados e sala de espera com muitos
estimulos, sdo alguns dos muitos exemplos que permeiam a experiéncia negativa
dos pais ao buscar o cuidado em saude para seus filhos tanto no sistema publico
guanto no privado (Lundholm e Stalberg, 2025). A comunicacdo foi comumente
citada como primordial para os pais, visto que direcionava se eles teriam seu
problema resolvido ou ndo, levando a sentimentos de insatisfacdo a possibilidade
de experienciar novamente a situacdo, vista como desafiadora e desagradavel
(Salama et al., 2025).

O profissional que tinha abordagens diferentes e flexiveis para realizar o
atendimento a crianca, era visto de forma positiva, pois se comunicava e
direcionava a consulta para com a crianca e era receptivo quanto as demandas dos
cuidadores. A necessidade dos pais em se sentirem ouvidos e validados em suas
gueixas e relatos, foi outro ponto observado no estudo, por diariamente vivenciaram
negligéncias frente ao cuidado e atencdo aos filhos, eles criaram estratégias e
alternativas que minimizem a ida ao hospital ou a necessidade do tratamento fora
de casa (Boshoff etal., 2021).
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A politica Nacional de Humanizacdo por meio de suas diretrizes,
estabelece a participacdo popular frente as tomadas de decisbes em saude como
forma de estabelecer vinculos entre profissionais e a comunidade. Pois por meio
dessa prerrogativa as acoes de saude sao reformuladas e direcionadas ao publico
alvo de acordo com suas necessidades, garantindo que o cuidado seja de
responsabilidade compartilhada e que o paciente tenha participacdo e poder de
acao (Brasil, 2013).

Uma dessas alternativas foi observada por (Balisa C. D. B. et al.,2022), e a
busca por instituicbes filantropicas que atualmente vem crescendo por adotar um
modelo de cuidado holistico, onde os cuidadores sentem seus filhos deixando de

serem invisiveis, ndo sendo vistos somente pelo seu modo atipico.

Instituicbes como Associacdo de Pais e Amigos Excepcionais (APAE)
foram citadas de forma positiva pela sua recepcédo e atendimento continuado,
utilizando Préaticas Integrativas e Complementares em Saude (PICS) na
assisténcia, estratégias como essas sdo comumente citadas como benéficas e por
seu impacto no desenvolvimento infantil atipico. Cetolin et al., (2025) e Balisa C. D.
B. et al. (2022) afirmam que o TEA exige tratamento contihuo e remete a
necessidade de um trabalho mituo entre familia e equipe em saulde. Diante desse
cenario os pais frequentemente abandonam seus trabalhos e fazem dedicacéo total

ao filho, necessitando de suporte financeiro.

Outro fator que impacta significativamente os pais na adesdo e
manutencdo do tratamento dos seus filhos é a questdo financeira. O TEA demanda
acompanhamento multiprofissional continuo, porém o sistema publico de saude
nem sempre disponibiliza todos os profissionais necessarios, especialmente em
cidades menores. Essa limitagcdo obriga muitas famiias — em sua maioria
pertencentes as classes média e baixa, com baixa escolaridade — a recorrer ao
sistema privado de saude, o que acarreta dificuldades financeiras e, por vezes,
interrupcdes ou atrasos no tratamento, gerando sentimento de impoténcia,
frustracdo e tristeza entre os pais, conforme evidenciado nos estudos analisados
(Balisa C. D. B. et al., 2022).
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Cruz et al.(2025) relatam em seu estudo sobre a Teoria de Wanda Horta
em que a assisténcia holistica é fundamental para o alcance do bem-estar em
saude, logo, experiéncias negativas e que inviabilizam um cuidado eficaz como os
relatados pelos cuidadores, reflete no adoecimento e atraso do desenvolvimento
para ambos 0s usuarios, uma vez que os autores defende a necessidade do

cuidado integral e o uso dele em todas as esferas de cuidado e intervencéo.

Contrariando o modelo biomédico se espera que todo usuario do SUS seja
beneficiado em todas as esferas de cuidado conforme as diretrizes, com base na
teoria de Wanda Horta o uso de ferramentas que viabilizem todas as formas de
cuidado se estende para além da clinica hospitalar, uma vez que cada individuo

existe e vive de forma simbodlica e Unica.

Para Cetolin et al. (2025), o papel da enfermagem no acompanhamento do
desenvolvimento infantil e de suma importancia frente ao diagnéstico precoce do
TEA, uma vez que a consulta de puericultura € uma ferramenta eficaz utilizada
dentro da atencdo primaria como meio de avaliagdo e monitoramento da crianca,
devido ao seu olhar clinico na deteccdo prévia de possiveis sinais e sintomas
sugestivos, beneficiando os usuarios ao orienta-los e referencia-los a outros niveis
de atencdo. Além disso, utiliza o mecanismo de contrarreferéncia como estratégia

para garantir a continuidade e a integralidade da assisténcia.

A andlise dos estudos revela limitacdes recorrentes na forma como o
cuidado destinado a criancas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista
vem sendo estruturado, sobretudo no que diz respeito a articulacdo entre os
servicos, ao dialogo com as famiias e ao reconhecimento das experiéncias
parentais no processo assistencial. A partir desse panorama, € possivel apontar
caminhos praticos que podem ser incorporados aos distintos pontos da rede de

atencdo a saude.

No nivel da Atencdo Primaria, sobressaem ac¢des centradas na deteccdo
oportuna de sinais de desenvolvimento atipico, no acompanhamento continuo e na
construcéo de relacbes de confiangca com os cuidadores, favorecendo a orientacao

adequada e a reducao de entraves no acesso a cuidados especializados. Nos
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sernvigos especializados, torna-se fundamental aproximar os processos diagnésticos
do planejamento terapéutico, assegurando a participacdo efetiva das familias e a
comunicacdo clara sobre as condutas propostas. Em contextos de maior
complexidade assistencial, a integracdo entre diferentes saberes profissionais,
aliada a organizacao dos fluxos e ao apoio psicossocial, pode contribuir para a
continuidade do cuidado e para o enfrentamento das demandas emocionais

associadas ao acompanhamento prolongado.

Desse modo, reconhecer as percepgdes parentais como parte constitutiva
do cuidado, articulando-as aos diversos niveis da atencdo, representa uma
estratégia relevante para aprimorar a resposta dos servicos as necessidades das

criancas, dos adolescentes e de suas familias.

As producdes revelam que o TEA se trata de algo complexo e multifacetado,
exigindo a navegacao de seu portador por diferentes niveis de atencéo, mas que é
necessaria uma rede de apoio tanto familiar quanto profissional para funcionamento
pleno e atendimento das necessidades vigentes. Revelando que problemas quanto
a infraestrutura, comunicacao, recursos humanos entre outros, sao provenientes de
uma préatica deficiente que se iniciou por insuficiéncia/auséncia de um servico ou

informagao nao ofertada (Thevathasan et al., 2022).

4. Conclusao

A andlise desenvolvida possibilitou apreender como méaes, pais e cuidadores
interpretam a assisténcia em saude destinada a criancas e adolescentes
neurodivergentes ao longo dos distintos pontos da rede de cuidado, evidenciando a
influéncia da estrutura e do funcionamento da Rede de Atencdo a Saude e da Rede
de Atencdo Psicossocial na vivéncia familiar. Os resultados indicam que, apesar da
existéncia de iniciativas em processo de consolidacdo, permanecem fragilidades
nas praticas assistenciais, sobretudo no que se refere a comunicacdo, ao preparo

técnico e relacional das equipes e a conducao do cuidado.
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Nesse contexto, torna-se evidente a necessidade de estratégias integradas e
de carater multidimensional, capazes de ultrapassar modelos fragmentados e
estritamente biomédicos. A enfermagem destaca-se como elemento central nesse
processo, especialmente por sua atuacdo no acolhimento inicial, na coordenacéo
do cuidado e na articulagdo entre os diferentes servigos, contribuindo para o
fortalecimento das acbes de promocdo e prevencdo em saude por meio da
implementacdo de protocolos, da educacdo permanente e do aprimoramento das

praticas comunicacionais.

Ademais, a limitada literacia em saude e a persisténcia de estigmas sociais
emergem como obstaculos relevantes ao acesso e a continuidade do cuidado,
sinalizando a importancia de intervencfes educativas direcionadas tanto aos
profissionais quanto & sociedade. Por fim, a escassez de estudos primarios,
particularmente no cenario brasileiro, aponta para a necessidade de novas
pesquisas que contemplem as especificidades regionais e ampliem a visibilidade
das experiéncias parentais, oferecendo subsidios para o aprimoramento das

politicas publicas e das praticas assistenciais.
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