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Resumo: 
Objetivo: analisar o conhecimento e desafios vivenciados por agentes comunita rios de sau de 
no autocuidado de adolescentes na condiça o de Transtorno do Espectro Autista e Sí ndrome de 
Down. Método: Estudo quantitativo–descritivo, de cara ter transversal, que utilizou 
questiona rio estruturado, realizado em 2024 no municí pio de Serrana, SP. Resultados: das 
principais dificuldades: 50% falta de capacitaça o, 50% comunicaça o insuficiente e 50% na o 
conseguir interpretar o comportamento do jovem. Conclusão: os achados mostram a 
necessidade de aça o de educaça o permanente, melhoria na comunicaça o, bem como, suporte 
psicolo gico e atuaça o multiprofissional. 
Palavras-chave: Agentes comunita rios de sau de; Autocuidado; Trissomia do Cromossomo 21; 
Transtorno do espectro autista. 
 
Abstract: 
Objective: to analyze the knowledge and challenges experienced by community health workers 
in the self-care of adolescents with Autism Spectrum Disorder and Down syndrome. Methods: 
a descriptive cross-sectional quantitative study, using a structured questionnaire, conducted in 
2024 in the municipality of Serrana, SP, Brazil. Results: the main difficulties were: 50% lack of 
training, 50% insufficient communication, and 50% inability to interpret the adolescents’ 
behavior. Conclusion: the findings show the need for continuingeducation, improved 
communication, as well as psychological support and a multidisciplinary approach. 
Keywords: Community health workers; Self care; Trisomy 21; Autism spectrum disorder. 
 
Resumen: 
Objetivo: analizar el conocimiento y los desafí os vivenciados por agentes comunitarios de salud 
en el autocuidado de adolescentes con Trastorno del Espectro Autista y Sí ndrome de Down. 
Método: estudio cuantitativo-descriptivo, de cara cter transversal, que utilizo  un cuestionario 
estructurado, realizado en 2024 en el municipio de Serrana, SP, Brasil. Resultados: entre las 
principales dificultades se identificaron: 50% falta de capacitacio n, 50% comunicacio n 
insuficiente y 50% incapacidad para interpretar el comportamiento del joven. Conclusión: los 
hallazgos muestran la necesidad de acciones de educacio n permanente, mejora en la 
comunicacio n, así  como apoyo psicolo gico y actuacio n multiprofesional. 
Palabras clave: Agentes Comunitarios de Salud; Autocuidado; Trisomí a del Cromosoma 21; 
Trastorno del espectro autista. 
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INTRODUÇÃO 

 puberdade, que geralmente ocorre entre 9 e 14 anos, constitui um perí odo marcado 

por intensas transformaço es fí sicas, emocionais e sociais, desencadeadas por 

mudanças hormonais que resultam no desenvolvimento de caracterí sticas sexuais 

secunda rias e na busca por identidade e pertencimento¹. Nesse contexto, o autocuidado assume 

papel fundamental na prevença o de doenças, promoça o da sau de e fortalecimento da 

autonomia, envolvendo pra ticas como higiene pessoal, alimentaça o equilibrada, atividade fí sica 

e cuidados com a sau de mental2,3.  

Para adolescentes com deficie ncia intelectual, esse processo pode ser ainda mais 

desafiador, devido a s limitaço es no funcionamento cognitivo e no comportamento adaptativo, 

que repercutem diretamente nas habilidades sociais e nas atividades de vida dia ria. No Brasil, 

estima-se que cerca de 5% da populaça o apresente algum grau de deficie ncia intelectual4, sendo 

a Sí ndrome de Down e o Transtorno do Espectro Autista (TEA) duas das condiço es mais 

prevalentes nesse grupo.  

A Sí ndrome de Down, decorrente da trissomia do cromossomo 21, esta  associada a 

atrasos no desenvolvimento motor e cognitivo, afetando a independe ncia e o autocuidado5. Ja  o 

TEA caracteriza-se por dificuldades na comunicaça o, interaça o social e flexibilidade 

comportamental, aspectos que exigem maior suporte para a realizaça o de tarefas cotidianas6,7. 

No a mbito da Atença o Prima ria a  Sau de (APS), a Estrate gia de Sau de da Famí lia (ESF) 

desempenha papel central na promoça o do cuidado integral ao longo do ciclo de vida, com 

enfoque na famí lia, no territo rio e nas aço es educativas8. Entre seus profissionais, os Agentes 

Comunita rios de Sau de (ACS) constituem o elo direto entre a comunidade e os serviços de 

sau de, realizando visitas domiciliares, acompanhando condiço es de sau de e orientando sobre 

pra ticas de autocuidado9. Nesse contexto, os ACS sa o essenciais para fortalecer a autonomia de 

adolescentes com deficie ncia intelectual e apoiar suas famí lias em processos educativos e de 

promoça o da sau de. 

Apesar disso, os ACS enfrentam desafios importantes ao lidar com adolescentes com 

Sí ndrome de Down ou TEA, especialmente devido a  insuficie ncia de capacitaça o especí fica, a s 

barreiras comunicacionais e ao estigma social que ainda permeia essa populaça o10-14. A falta de 

preparo dificulta a adaptaça o das estrate gias educativas a s necessidades individuais, 

prejudicando a compreensa o das orientaço es pelos adolescentes e a participaça o ativa das 

famí lias.  

A capacitaça o contí nua, a inclusa o de abordagens acessí veis e a sensibilizaça o da 

comunidade tornam-se fundamentais para ampliar o acesso ao autocuidado e promover 

A 
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autonomia¹¹. Assim, este estudo tem como objetivo analisar o conhecimento e desafios 

vivenciados por agentes comunita rios de sau de no autocuidado de adolescentes na condiça o de 

Transtorno do Espectro Autista e Sí ndrome de Down. 

 

MÉTODO 

Trata-se de um estudo transversal, descritivo, com abordagem quantitativa. 

Participaram do estudo ACS vinculados a s ESF da cidade de Serrana/SP, no me s de setembro de 

2024, mediante aceite do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). 

Foram adotados como crite rios de inclusa o: ser ACS atuante nas ESF, ter contato direto 

com jovens com Sí ndrome de Down e/ou TEA e estar devidamente cadastrado nas unidades de 

sau de. Foram excluí dos ACS afastados de suas atividades no perí odo da coleta. 

O estudo foi aprovado pelo Comite  de E tica do Centro Universita rio Esta cio de Ribeira o 

Preto, CAAE 70621517000005581, seguindo a Resoluça o CNS nº 466/12. O TCLE foi 

disponibilizado no iní cio do questiona rio eletro nico, garantindo leitura pre via e concorda ncia 

antes da participaça o. 

O convite para a coleta de dados com os ACS ocorreu durante suas atividades laborais. 

Apo s esclarecimento sobre o estudo, cada participante recebeu um link para o formula rio 

eletro nico elaborado no Google Forms, contendo o TCLE (que antecipava as respostas) e 

questo es referentes ao conhecimento e a s dificuldades encontradas na abordagem do 

autocuidado de jovens com Sí ndrome de Down e TEA. O questiona rio incluí a itens sobre perfil 

profissional dos ACS, compreensa o das necessidades especí ficas desses adolescentes e 

barreiras enfrentadas no processo de orientaça o, permitindo que os participantes 

respondessem de forma volunta ria e ano nima. 

A participaça o foi volunta ria e somente aos que concordassem com os termos e dessem 

seu consentimento livre e esclarecido puderam prosseguir com a resposta ao questiona rio.  

Os dados foram tabulados no programa Excel e foram realizados os procedimentos de 

controle de entrada de dados por meio da funça o check (controles). Para detectar possí veis 

erros, a entrada de dados foi repetida e por meio da funça o de comparaça o de arquivos 

duplicados. Os erros de digitaça o foram detectados e corrigidos. Os dados foram apresentados 

de forma descritiva. 
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RESULTADOS 

Foram elegí veis quatro equipes de ESF, com a participaça o de 16 ACS que ja  tiveram 

contato com adolescentes com TEA e/ou Sí ndrome de Down em suas a reas de atuaça o. Destes, 

11 relataram dificuldades. A Tabela 1 mostra que os principais apontamentos foram: falta de 

capacitaça o, dificuldade de comunicaça o e dificuldade de interpretar o comportamento do 

adolescente com Sí ndrome de Down e TEA.  
 

Tabela 1. Dificuldades de agentes comunita rios de sau de no manejo com adolescentes na 

condiça o de Sí ndrome de Down e Transtorno do Espectro Autista. Serrana/SP, 2024. 

Dificuldade N* Porcentagem (%) 
Falta de capacitaça o  8 50,0 
Comunicaça o  8 50,0 
Interpretaça o de comportamento  8 50,0 
Como agir em situaço es de crise 
Resiste ncia das famí lias  

4 
4 

25,0 
25,0 

Estigma e preconceito  1   6,3 
Nenhuma dificuldade 5 31,3 

                                                                *Um mesmo respondente poderia responder mais de uma questa o.  

 

Em relaça o ao preparo para a identificaça o dos sinais de TEA, apenas 5 relarataram 

sentir-se preparados para a identificaça o, conforme apresentado na Tabela 2. 
 

Tabela 2. Agentes comunita rios de sau de conforme preparaça o para identificar o Transtorno 

do Espectro Autista em adolescentes. Serrana/SP, 2024. 

Nível de preparação N Porcentagem (%) 
Preparados  5 31,3 
Parcialmente preparados  5 31,3 
Na o preparados  6 37,5 

 

Em relaça o ao preparo para identificaça o dos sinais de Sí ndrome de Down, 10 ACS 

relataram sentir-se preparados, enquanto seis se consideraram parcialmente preparados, 

conforme apresentado na Tabela 3. 
 

Tabela 3. Agentes comunita rios de sau de de acordo preparo para identificar sinais de Sí ndrome 

de Down em adolescentes. Serrana/SP, 2024. 

Nível de preparação N Porcentagem (%) 
Preparados  10 62,5 
Parcialmente preparados   6 37,5 

 

A Tabela 4 mostra que 87,5% dos ACS na o te m acesso a recursos e materiais de apoio 

que auxiliem na conduça o do cuidado de adolescentes e jovens com TEA e/ou Sí ndrome de 

Down. 
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Tabela 4. Agentes comunita rios de sau de quanto ao acesso a recursos/materiais de apoio. 

Serrana/SP, 2024. 

Acesso a recursos N Porcentagem (%) 
Tem acesso    2 12,5 
Na o tem acesso  14 87,5 

 

As aço es de Educaça o Permanente em Sau de (EPS) elencadas foram: capacitaça o 

presencial, seguida de palestras com especialistas e roda de conversa, conforme representado 

na Tabela 5. 
 

Tabela 5. Agentes comunita rios de sau de quanto a prefere ncias de aço es de educaça o 

permanente em sau de. Serrana/SP, 2024. 

Tipo de treinamento N* Porcentagem (%) 
Capacitaça o presencial  
Palestras com especialistas 

12 
  9 

75,0 
56,3 

Roda de conversa    8 50,0 
Capacitaça o online    2               12,5 

                                                                        *Um mesmo respondente poderia responder mais de uma questa o.  

 

DISCUSSÃO 

Os resultados deste estudo evidenciaram que os ACS enfrentam desafios significativos 

no conhecimento e na abordagem do autocuidado de jovens com Sí ndrome de Down e TEA, 

especialmente pela falta de capacitaça o especí fica. Achados semelhantes foram identificados 

em pesquisa realizada na APS, as quais apontam lacunas formativas no manejo de condiço es do 

neurodesenvolvimento, refletindo fragilidades estruturais na educaça o permanente10. Outro 

trabalho tambe m mostrou que profissionais da APS relatam insegurança e baixa preparaça o 

para o cuidado de pessoas com TEA e deficie ncia intelectual, reforçando que esse e  um desafio 

global11. 

A dificuldade de comunicaça o entre os ACS e as famí lias, identificada neste estudo, 

tambe m e  corroborada por ana lise nacional que apontam barreiras comunicacionais como um 

dos principais entraves para o acompanhamento longitudinal de pessoas com deficie ncia 

intelectual e TEA na APS14. Tais barreiras comprometem a compreensa o das orientaço es e 

reduzem a adesa o das famí lias a s pra ticas de autocuidado, o que demonstra a necessidade de 

estrate gias mais acessí veis e culturalmente adaptadas. 

O desconhecimento dos ACS sobre os fluxos de encaminhamento e sobre a rede de apoio 

e serviços especializados foi observada. Pesquisa indicou que os profissionais da APS 

frequentemente desconhecem os crite rios e caminhos formais para o acesso a  reabilitaça o e ao 

cuidado especializado, o que resulta em atrasos importantes na assiste ncia2. No cena rio 

internacional, ha  recomendaço es consolidadas que defendem a comunicaça o intersetorial e o 
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fortalecimento dos sistemas de refere ncia e contrarrefere ncia, como essenciais para melhorar 

a experie ncia de cuidado de pessoas com TEA e deficie ncia intelectual6. 

A ause ncia de suporte psicolo gico e o baixo apoio das equipes multiprofissionais sa o 

destacados. A sobrecarga emocional dos ACS e  elevada e o cuidado a famí lias em situaça o de 

vulnerabilidade demanda suporte sistema tico, incluindo espaços de escuta e supervisa o 

te cnica3. As intervenço es estruturadas de apoio emocional reduzem o desgaste e melhoram a 

qualidade da atuaça o dos profissionais de campo4. 

Esses achados te m importantes implicaço es para a gesta o da APS. E  preciso aço es de 

educaça o permanente em sau de, com conteu dos que incluam: comunicaça o acessí vel, 

identificaça o precoce de sinais de TEA e Sí ndrome de Down, manejo de comportamentos e 

estrate gias de educaça o em sau de. Estudos mostram que formaço es pra ticas, presenciais e 

baseadas em simulaço es produzem maior impacto na mudança da pra tica profissional7. 

A presença de protocolos padronizados, guias ra pidos e materiais dida ticos acessí veis 

aos ACS pode favorecer a uniformidade das orientaço es e o fortalecimento das aço es educativas. 

Experie ncia bem-sucedida mostra que a criaça o de fluxos adequados melhora a segurança 

profissional e reduz o tempo de espera para serviços especializados8. 

A integraça o da APS com setores como educaça o, assiste ncia social e sau de mental, 

conforme proposto em diretrizes nacionais e internacionais, tambe m e  fundamental para 

assegurar um cuidado integral e alinhado a s necessidades desses adolescentes. As redes 

colaborativas intersetoriais reduzem desigualdades no acesso e ampliam a autonomia das 

famí lias4. 

Ale m disso, o fortalecimento da comunicaça o com as famí lias deve ser uma prioridade. 

As intervenço es centradas na famí lia, como rodas de conversa, visitas domiciliares qualificadas 

e orientaço es estruturadas, aumentam a compreensa o das pra ticas de autocuidado e promovem 

ví nculos positivos5. 

Em sí ntese, os resultados mostram que a atuaça o dos ACS junto a adolescentes com TEA 

e Sí ndrome de Down requer investimentos estruturados em capacitaça o, suporte emocional, 

desenvolvimento de materiais educativos, protocolos claros e maior articulaça o intersetorial. 

Essas aço es podem contribuir para pra ticas mais seguras, humanizadas e efetivas, fortalecendo 

o papel estrate gico dos ACS qualificando o cuidado integral oferecido a  populaça o. 
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CONCLUSÃO 

Das dificuldades elencadas pelos ACS relacionadas ao autocuidado de jovens com 

Sí ndrome de Down e Transtorno do Espectro Autista, destacaram-se a insuficie ncia de 

capacitaça o especí fica, as barreiras de comunicaça o e os desafios do contexto sociofamiliar. 

Os profissionais apresentam limitaço es na identificaça o e no manejo das necessidades 

desses jovens, o que compromete a efetividade das orientaço es de autocuidado. A falta de 

preparo te cnico adequado interfere diretamente na qualidade da assiste ncia ofertada no a mbito 

da APS. 

As barreiras comunicacionais tambe m se mostraram relevantes no que se refere a  

interaça o entre os ACS, os jovens e suas famí lias. A presença de estigmas e a baixa compreensa o 

familiar sobre as condiço es dos jovens impactam negativamente na adesa o a s orientaço es 

propostas. Tais fatores reforçam a complexidade do cuidado e a necessidade de abordagens 

mais integradas. 

Entre as limitaço es metodolo gicas do estudo, destacaram-se o delineamento transversal, 

que na o permite estabelecer relaço es de causalidade, bem como a utilizaça o de um questiona rio 

estruturado, que pode restringir a profundidade das respostas. Ale m disso, o fato de a pesquisa 

ter sido realizada em um u nico municí pio limita a generalizaça o dos resultados para outras 

realidades.  

Por sua vez, os resultados deste estudo possuem importantes implicaço es para a pra tica 

e para a a rea tema tica, ao evidenciar a necessidade de investimentos em educaça o permanente, 

suporte te cnico e fortalecimento do trabalho multiprofissional. Tais aço es sa o fundamentais 

para qualificar o cuidado prestado e favorecer uma assiste ncia mais efetiva, inclusiva e 

humanizada aos jovens com Sí ndrome de Down e Transtorno do Espectro Autista. 
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