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Resumen:

Objetivo: analizar el conocimiento y los desafios vivenciados por agentes comunitarios de salud
en el autocuidado de adolescentes con Trastorno del Espectro Autista y Sindrome de Down.
Método: estudio cuantitativo-descriptivo, de caracter transversal, que utilizé un cuestionario
estructurado, realizado en 2024 en el municipio de Serrana, SP, Brasil. Resultados: entre las
principales dificultades se identificaron: 50% falta de capacitaciéon, 50% comunicacion
insuficiente y 50% incapacidad para interpretar el comportamiento del joven. Conclusion: los
hallazgos muestran la necesidad de acciones de educacién permanente, mejora en la
comunicacidn, asi como apoyo psicoldgico y actuacién multiprofesional.

Palabras clave: Agentes Comunitarios de Salud; Autocuidado; Trisomia del Cromosoma 21;
Trastorno del espectro autista.

Resumo:

Objetivo: analisar o conhecimento e desafios vivenciados por agentes comunitarios de saude
no autocuidado de adolescentes na condicao de Transtorno do Espectro Autista e Sindrome de
Down. Método: Estudo quantitativo-descritivo, de carater transversal, que utilizou
questiondrio estruturado, realizado em 2024 no municipio de Serrana, SP. Resultados: das
principais dificuldades: 50% falta de capacitacdo, 50% comunicac¢do insuficiente e 50% nao
conseguir interpretar o comportamento do jovem. Conclusdo: os achados mostram a
necessidade de acdo de educagdo permanente, melhoria na comunicagdo, bem como, suporte
psicolégico e atuagdo multiprofissional.

Palavras-chave: Agentes comunitarios de satde; 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.
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INTRODUCCION

a pubertad, que generalmente ocurre entre los 9 y los 14 afios, constituye un periodo

marcado por intensas transformaciones fisicas, emocionales y sociales,

desencadenadas por cambios hormonales que resultan en el desarrollo de
caracteristicas sexuales secundarias y en la bisqueda de identidad y pertenencia®. En este
contexto, el autocuidado asume un papel fundamental en la prevenciéon de enfermedades,
promocion de la salud y fortalecimiento de la autonomia, involucrando practicas como higiene
personal, alimentacion equilibrada, actividad fisica y cuidados de la salud mental®?.

Para los adolescentes con discapacidad intelectual, este proceso puede ser ain mas
desafiante, debido a las limitaciones en el funcionamiento cognitivo y en el comportamiento
adaptativo, que repercuten directamente en las habilidades sociales y en las actividades de la
vida diaria. En Brasil, se estima que cerca del 5% de la poblaciéon presenta algiin grado de
discapacidad intelectual*, siendo el Sindrome de Down y el Trastorno del Espectro Autista
(TEA) dos de las condiciones mas prevalentes en este grupo.

El Sindrome de Down, derivado de la trisomia del cromosoma 21, esta asociado a
retrasos en el desarrollo motor y cognitivo, afectando la independencia y el autocuidado®. El
TEA, por su parte, se caracteriza por dificultades en la comunicacion, interacciéon social y
flexibilidad conductual, aspectos que exigen mayor apoyo para la realizaciéon de tareas
cotidianas®’.

En el ambito de la Atencidn Primaria de Salud (APS), la Estrategia de Salud de la Familia
(ESF) desempefia un papel central en la promocion del cuidado integral a lo largo del ciclo de
vida, con enfoque en la familia, el territorio y las acciones educativas®. Entre sus profesionales,
los Agentes Comunitarios de Salud (ACS) constituyen el vinculo directo entre la comunidad y
los servicios de salud, realizando visitas domiciliarias, acompafiando condiciones de salud y
orientando sobre précticas de autocuidado®. En este contexto, los ACS son esenciales para
fortalecer la autonomia de adolescentes con discapacidad intelectual y apoyar a sus familias en
procesos educativos y de promocién de la salud.

A pesar de ello, los ACS enfrentan importantes desafios al trabajar con adolescentes con
Sindrome de Down o TEA, especialmente debido a la insuficiencia de capacitacién especifica, a
las barreras comunicacionales y al estigma social que aun rodea a esta poblacién'®~** La falta
de preparacion dificulta la adaptacién de las estrategias educativas a las necesidades
individuales, perjudicando la comprension de las orientaciones por parte de los adolescentes y

la participacion activa de las familias.
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La capacitacién continua, la inclusién de enfoques accesibles y la sensibilizacion de la
comunidad se vuelven fundamentales para ampliar el acceso al autocuidado y promover la
711 P . . « e . . /
autonomia™". Asi, este estudio tiene como objetivo analizar el conocimiento y los desafios
vivenciados por agentes comunitarios de salud en el autocuidado de adolescentes con

Trastorno del Espectro Autista y Sindrome de Down.

METODO

Se trata de un estudio transversal, descriptivo, con enfoque cuantitativo. Participaron en
el estudio Agentes Comunitarios de Salud (ACS) vinculados a las Estrategias de Salud de la
Familia (ESF) de la ciudad de Serrana/Sao Paulo, en el mes de septiembre de 2024, mediante
aceptacidn del Término de Consentimiento Libre e Informado (TCLI).

Se adoptaron como criterios de inclusion: ser ACS en ejercicio en las ESF, tener contacto
directo con jovenes con Sindrome de Down y/o TEA y estar debidamente registrado en las
unidades de salud. Fueron excluidos los ACS apartados de sus actividades durante el periodo de
recoleccion de datos.

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica del Centro Universitario Estacio de
Ribeirdo Preto, CAAE [Certificado de Presentacién para Apreciacién Etica]
70621517000005581, siguiendo la Resolucién CNS [Consejo Nacional de Salud] n.2 466/12. El
TCLI fue disponibilizado al inicio del cuestionario electrdnico, garantizando su lectura previa y
la conformidad antes de la participacion.

La invitacion para la recoleccién de datos con los ACS ocurrié durante sus actividades
laborales. Tras la aclaracién sobre el estudio, cada participante recibi6 un enlace para el
formulario electrénico elaborado en Google Forms, que contenia el TCLI (que antecedia las
respuestas) y preguntas referentes al conocimiento y a las dificultades encontradas en el
abordaje del autocuidado de jovenes con Sindrome de Down y TEA. El cuestionario incluy6
items sobre el perfil profesional de los ACS, comprension de las necesidades especificas de estos
adolescentes y barreras enfrentadas en el proceso de orientacién, permitiendo que los
participantes respondieran de forma voluntaria y anénima.

La participacion fue voluntaria y inicamente aquellos que concordaron con los términos
y otorgaron su consentimiento libre e informado pudieron continuar con las respuestas al
cuestionario.

Los datos fueron tabulados en el programa Excel y se realizaron procedimientos de
control de ingreso de datos mediante la funcién check (controles). Para detectar posibles

errores, el ingreso de datos fue repetido y se utiliz6 la funcion de comparacién de archivos
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duplicados. Los errores de digitacion fueron detectados y corregidos. Los datos fueron

presentados de forma descriptiva.

RESULTADOS

Fueron elegibles cuatro equipos de ESF, con la participaciéon de 16 ACS que ya habian
tenido contacto con adolescentes con TEA y/o Sindrome de Down en sus dreas de actuacion. De
estos, 11 relataron dificultades. La Tabla 1 muestra que los principales sefialamientos fueron:
falta de capacitacion, dificultad de comunicaciéon y dificultad para interpretar el

comportamiento del adolescente con Sindrome de Down y TEA.

Tabla 1. Dificultades de agentes comunitarios de salud en el manejo de adolescentes con

Sindrome de Down y Trastorno del Espectro Autista. Serrana/ Sdo Paulo, 2024.

Dificultad N* | Porcentaje (%)
Falta de capacitacién 8 50,0
Comunicacién 8 50,0
Interpretacion del comportamiento | 8 50,0
Cémo actuar en situaciones de crisis | 4 25,0
Resistencia de las familias 4 25,0
Estigma y prejuicio 1 6,3
Ninguna dificultad 5 31,3

* Un mismo encuestado podia responder mas de una opcidn.
En relacion con la preparacion para la identificacién de los signos de TEA, apenas 5
relataron sentirse preparados para dicha identificacién, conforme se presenta en la Tabla 2.

Tabla 2. Agentes comunitarios de salud segun preparacion para identificar el Trastorno del

Espectro Autista en adolescentes. Serrana/Sao Paulo, 2024.

Nivel de preparacién N | Porcentaje (%)
Preparados 5 31,3
Parcialmente preparados | 5 31,3
No preparados 6 37,5

En relacion con la preparacion para identificar los signos del Sindrome de Down, 10 ACS
relataron sentirse preparados, mientras que seis se consideraron parcialmente preparados,

conforme se presenta en la Tabla 3.

Tabla 3. Agentes comunitarios de salud segin preparacion para identificar signos de Sindrome

de Down en adolescentes. Serrana/Sao Paulo, 2024.

Nivel de preparacién N | Porcentaje (%)
Preparados 10 62,5
Parcialmente preparados | 6 37,5

4de9 Rev. Fam,, Ciclos Vida Saude Contexto Soc. 2026; 14:¢026016



REFACS (online) Articulo Original
La Tabla 4 muestra que el 87,5% de los ACS no tienen acceso a recursos y materiales de
apoyo que ayuden en la conducciéon del cuidado de adolescentes y jovenes con TEA y/o

Sindrome de Down.

Tabela 4. Agentes comunitarios de salud en relacién con el acceso a recursos/materiales de

apoyo. Serrana/Sao Paulo, 2024.

Acceso arecursos | N | Porcentaje (%)
Tiene acceso 2 12,5
No tiene acceso 14 87,5

Las acciones de Educacién Permanente en Salud (EPS) mencionadas fueron:
capacitacion presencial, seguida de conferencias con especialistas y mesas redondas, conforme

se representa en la Tabla 5.

Tabla 5. Agentes comunitarios de salud en relaciéon con las preferencias de acciones de

educacién permanente en salud. Serrana/Sao Paulo, 2024.

Tipo de capacitacion N* | Porcentaje (%)
Capacitacion presencial 12 75,0
Conferencias con especialistas | 9 56,3
Mesas redondas 8 50,0
Capacitacion en linea 2 12,5

*Un mismo encuestado podia responder mas de una opcién.

DISCUSION

Los resultados de este estudio evidenciaron que los ACS enfrentan desafios significativos
en el conocimiento y en el abordaje del autocuidado de jévenes con Sindrome de Down y TEA,
especialmente debido a la falta de capacitacién especifica. Hallazgos similares fueron
identificados en investigaciones realizadas en la APS, las cuales sefialan vacios formativos en el
manejo de condiciones del neurodesarrollo, reflejando fragilidades estructurales en la
educacion permanente®®. Otro estudio también mostré que profesionales de la APS relatan
inseguridad y baja preparacidn para el cuidado de personas con TEA y discapacidad intelectual,
reforzando que este es un desafio global'.

La dificultad de comunicacién entre los ACS y las familias, identificada en este estudio,
también es corroborada por andlisis nacionales que sefialan las barreras comunicacionales
como uno de los principales obstaculos para el seguimiento longitudinal de personas con
discapacidad intelectual y TEA en la APS'*. Tales barreras comprometen la comprension de las
orientaciones y reducen la adhesion de las familias a las practicas de autocuidado, lo que

demuestra la necesidad de estrategias mas accesibles y culturalmente adaptadas.
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Se observo el desconocimiento de los ACS sobre los flujos de derivacion y sobre la red de
apoyo y servicios especializados. Investigaciones indicaron que los profesionales de la APS
frecuentemente desconocen los criterios y vias formales de acceso a la rehabilitacion y al
cuidado especializado, lo que resulta en retrasos importantes en la asistencia®. En el escenario
internacional, existen recomendaciones consolidadas que defienden la comunicacion
intersectorial y el fortalecimiento de los sistemas de referencia y contrarreferencia como
elementos esenciales para mejorar la experiencia de cuidado de personas con TEA y
discapacidad intelectual®.

La ausencia de apoyo psicolégico y el bajo respaldo de los equipos multiprofesionales
también fueron destacados. La sobrecarga emocional de los ACS es elevada y el cuidado de
familias en situacion de vulnerabilidad demanda apoyo sistematico, incluyendo espacios de
escucha y supervisién técnica®. Las intervenciones estructuradas de apoyo emocional reducen
el desgaste y mejoran la calidad de actuacién de los profesionales de campo®*.

Estos hallazgos tienen importantes implicaciones para la gestion de la APS. Son
necesarias acciones de educacién permanente en salud, con contenidos que incluyan:
comunicacién accesible, identificacién precoz de signos de TEA y Sindrome de Down, manejo
de conductas y estrategias de educacidon en salud. Estudios muestran que las formaciones
practicas, presenciales y basadas en simulaciones producen un mayor impacto en el cambio de
la practica profesional’.

La presencia de protocolos estandarizados, guias rapidas y materiales didacticos
accesibles para los ACS puede favorecer la uniformidad de las orientaciones y el fortalecimiento
de las acciones educativas. Experiencias exitosas muestran que la creacién de flujos adecuados
mejora la seguridad profesional y reduce el tiempo de espera para servicios especializados®.

La integraciéon de la APS con sectores como educacidn, asistencia social y salud mental,
conforme proponen las directrices nacionales e internacionales, también es fundamental para
garantizar un cuidado integral y alineado con las necesidades de estos adolescentes. Las redes
colaborativas intersectoriales reducen desigualdades en el acceso y amplian la autonomia de
las familias®.

Ademas, el fortalecimiento de la comunicacién con las familias debe ser una prioridad.
Las intervenciones centradas en la familia, como mesas redondas, visitas domiciliarias
cualificadas y orientaciones estructuradas, aumentan la comprension de las practicas de
autocuidado y promueven vinculos positivos®.

En sintesis, los resultados muestran que la actuacion de los ACS junto a adolescentes con

TEAy Sindrome de Down requiere inversiones estructuradas en capacitacion, apoyo emocional,
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desarrollo de materiales educativos, protocolos claros y mayor articulacién intersectorial. Estas
acciones pueden contribuir a practicas mas seguras, humanizadas y efectivas, fortaleciendo el

papel estratégico de los ACS y cualificando el cuidado integral ofrecido a la poblacién.

CONCLUSION

De las dificultades sefialadas por los ACS relacionadas con el autocuidado de jovenes con
Sindrome de Down y Trastorno del Espectro Autista, se destacaron la insuficiencia de
capacitacion especifica, las barreras de comunicacion y los desafios del contexto sociofamiliar.

Los profesionales presentan limitaciones en la identificacién y en el manejo de las
necesidades de estos jovenes, lo que compromete la efectividad de las orientaciones de
autocuidado. La falta de preparacion técnica adecuada interfiere directamente en la calidad de
la asistencia ofrecida en el ambito de la APS.

Las barreras comunicacionales también se mostraron relevantes en lo que respecta a la
interaccion entre los ACS, los jovenes y sus familias. La presencia de estigmas y la baja
comprension familiar sobre las condiciones de los jovenes impactan negativamente en la
adhesion a las orientaciones propuestas. Tales factores refuerzan la complejidad del cuidado y
la necesidad de abordajes mads integrados.

Entre las limitaciones metodolégicas del estudio, se destacaron el disefio transversal,
que no permite establecer relaciones de causalidad, asi como la utilizacién de un cuestionario
estructurado, que puede restringir la profundidad de las respuestas. Ademas, el hecho de que
la investigacion haya sido realizada en un Unico municipio limita la generalizacién de los
resultados a otras realidades.

Por su parte, los resultados de este estudio poseen importantes implicaciones para la
practica y para el area tematica, al evidenciar la necesidad de inversiones en educacion
permanente, apoyo técnico y fortalecimiento del trabajo multiprofesional. Tales acciones son
fundamentales para cualificar el cuidado prestado y favorecer una asistencia mas efectiva,

inclusiva y humanizada a los jévenes con Sindrome de Down y Trastorno del Espectro Autista.
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