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1 INTRODUGAO

O transtorno do Espectro Autista (TEA) é caracterizado como sendo um transtorno do
desenvolvimento neuroldgico, englobando dificuldades de comunicacgéo e interagédo social e comportamento
repetitivos ou restritos (DEPARTAMENTO PEDIATRIA - 2019). Desde o seu descobrimento, muitas vem sendo
as alteragdes sobre a maneira assistencialista, bem como onde se dara o seguimento continuo de tratamento.
Na maior parte do século XX as criangas eram cuidadas em redes filantrépicas (Associacao de Pais e Amigos
dos Excepcionais - APAE e Sociedade Pestalozzi), e em servigos de assisténcia social ou oferecidos pelas
associagdes familiares, ou entdo seguidos ambulatorialmente por psiquiatras ou neurologistas em um
tratamento medicamentoso (MINISTERIO SAUDE — 2015, p 29).

Atualmente temos disponivel um fluxo de atendimento da Rede do Sistema Unico de Saude (SUS)
da pessoa com TEA, com objetivo que seja diagnosticado precocemente e as intervengdes terapéuticas sejam
realizadas mais rapidamente, dessa forma objetivando reduzir o atraso desenvolvimental bem como alcancar
uma independéncia, melhora de interagdo social e controle de emocgdes. Qualquer membro da equipe da
Atencao Primaria a Saude pode identificar os sinais de alerta, ofertando uma avaliagado diagndstica diferencial,
através disso o transtorno pode ser confirmado, seguindo um fluxo de tratamento através de um Projeto
Terapéutico Singular (PTS), que articula estratégias em conjunto com diversos equipamentos sociais e de
apoio de maneira Unica de diferencial para o individuo, familia ou grupo. Caso n&o seja confirmado, sendo
inconclusivo ou possibilidade de outros transtornos sao fornecidas agdes de acompanhamento, orientacéo e
apoio (GUEDES - 2023).

E de suma importancia ampliar o objetivo onde deve-se acolher a familia e inclui-la como parceira do
trabalho (MINISTERIO DA SAUDE — 2015, p. 80), sabe-se que um bom acompanhamento familiar ajuda na
continuidade de tratamento que vem sendo feita de maneira multidisciplinar. E claro que as familias em
circunstancias especiais, acabam tendo que modificar suas atividades diarias e se encontram com uma
sobrecarga de tarefas e exigéncias novas e especiais 0 que pode gerar situagdes estressantes e de grande
tensdo emocional. (FAVERO - 2005). Porém, ficou claro com os estudos que um fator mediador desse
estresse foi um suporte social, que de maneira favoravel mediou e melhorou o ajustamento familiar. (FAVERO
- 2005)

Paralelo ao atendimento prestado pelo poder publico, ONGs (Organizagdo N&o Governamental)
surgiram com o objetivo de ampliar o numero de individuos com TEA assistidos, promovendo acolhimento as
familias e fornecendo atendimento especializado.

1.1 - APAP
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Dentre essas ONGs, no municipio de Passos estabeleceu-se a APAP (Associacao dos Pais e Amigos
dos Autistas de Passos), com o objetivo de auxiliar pessoas autistas e suas familias, incentivando a inclusao
social, o diagnéstico precoce e a capacitagéo especializada.

A associacgéao iniciou suas atividades com palestras para pais e educadores, eventos publicos com
recreagido para promover a conscientizagdo sobre o autismo e informar a comunidade. Com o crescimento
da APAP, surgiu a necessidade de um espacgo fisico onde as familias pudessem receber acolhimento e
orientacdo em diversos aspectos. Esse espago permitiria a insergdo das familias na rede assistencial, a
orientagdo sobre beneficios como BPC (Beneficio de Prestagdo Continuada/LOAS(Lei Organica de
Assisténcia Social), consultas com neuropediatras para diagnéstico e tratamento, e suporte basico de saude
e bem-estar para o autista e sua familia. Juntamente com a junta reguladora, decidiu-se incluir atividades
terapéuticas para esse publico no mesmo local.

Em outubro de 2023, foi inaugurada a sede da APA. O imével, mobiliado por meio de doacdes e
parcerias, conta com recepgéao, cozinha, quatro consultorios para terapeutas e consultas médicas, banheiros
masculino e feminino, banheiro para funcionarios, area de servigo, sala administrativa e despensa,
proporcionando uma estrutura completa para atender as necessidades da associagao.

A APAP ¢é uma entidade filantrépica formada por pais de autistas e representa a comunidade autista
de Passos. Antes do inicio das atividades da associagéo, ndo havia no municipio um apoio especifico para
esse publico, o que era extremamente necessario devido ao aumento global dos casos de autismo. Entre as
acdes realizadas pela APAP estdo a conscientizagdo da populagéo, a criagao da carteirinha do autista para
priorizacdo no atendimento, e a realizagdo de diversas palestras, seminarios, e eventos de inclusdo como
pigueniques e sessdes de cinema inclusivo. A APAP também criou e distribuiu panfletos e cartilhas sobre o
TEA.

Além disso, a APAP promoveu diversas agdes voltadas ao tratamento de saude dos autistas,
incluindo: consultas com neuropediatra, atendimento com assistente social para orientar os pais na busca de
beneficios legais (BPC/LOAS, professor de apoio, medicagéo), orientagdo nutricional para lidar com a
seletividade alimentar comum no TEA, sessées com psicologos, fonoaudiélogos e terapeutas ocupacionais
para orientar pais e educadores sobre 0 manejo do comportamento no TEA.

Essas atividades foram realizadas com recursos proprios e parcerias. Com essas agdes, a APAP esta

bem posicionada para continuar oferecendo terapias e suporte aos autistas no municipio de Passos.

2 OBJETIVOS
Objetivo Geral

Analisar as agbes desenvolvidas na APAP voltadas ao papel da familia no tratamento do TEA.

Objetivo Especifico
Identificar como estao sendo organizadas as estratégias e técnicas de intervengdo envolvendo a
familia.

Avaliar como a capacitagdo e o treinamento dos pais podem contribuir em terapias bem sucedidas.
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Propor recomendacgbes e informagdes para melhorar a integracdo da familia nas abordagens

terapéuticas para o TEA, baseando-se em evidéncias disponiveis

3 METODOLOGIA

O projeto foi conduzido na APAP. A execucdo do projeto foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade Atenas/Passos. Trata-se de um estudo quantitativo, descritivo, retrospectivo e
documental. A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista utilizando um formulario que foi aplicado
por um dos pesquisadores na sala de espera da APAP a familiares que participam das iniciativas da APAP.
Durante o preenchimento, um psicélogo da instituicdo esteve disponivel em uma sala préoxima para prestar
suporte, se necessario. A amostragem incluiu individuos com no minimo trés meses de acompanhamento na
instituicdo, independentemente de sexo, idade ou nivel de suporte, e excluiu aqueles com menos de trés
meses de acompanhamento e frequentadores assistidos por outras instituicdes além da APAP. Apds a coleta,
os dados foram catalogados e analisados, com acesso restrito aos pesquisadores. Sendo registrados apenas
dados relevantes, sem incluir nomes ou informagbes pessoais, para minimizar o risco de exposi¢cdo dos
participantes. Os dados coletados foram analisados com técnicas estatisticas. Para realizacdo estatistica os
dados coletados, foram organizados inicialmente em planilha do software Microsoft Excel para facilitar a
tabulagao. Foi utilizada uma analise estatistica descritiva nos dados quantitativos para calcular as frequéncias
e conseguir os dados em porcentagem. Os dados qualitativos foram agrupados e usados a recorréncia e

relevancia das respostas.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Para realizar uma analise completa acerca dos questionarios, as questdes foram categorizadas. As
categorias sdo: género, idade, tempo de ingresso, nucleo familiar, classificagao diagnéstica, frequéncia e
participagdo familiar nas atividades, impacto percebido, principais necessidades, novas atividades,

envolvimento familiar, sugestoes.

4.1 Perfil dos Frequentadores — Género

A analise dos dados revelou que a maioria dos frequentadores é do sexo masculino, correspondendo
a 67,44% da amostra (n = 29), enquanto o sexo feminino representa 32,56% (n = 14). Observa-se, portanto,
uma diferenga absoluta de 15 individuos a mais do sexo masculino em relagdo ao feminino. Com os dados
obtidos, analisando-se os géneros dos frequentadores, reforca a epidemiologia descrita na literatura que
coloca uma proporgao real de prevaléncia de 3,5 vezes maior no sexo masculino (LOOMES R, 2017), tendo

entdo se observado uma predominancia do sexo masculino, citado pelo DSM IV (DSM V - 2014).

4.2 Perfil Etario dos Frequentadores
O levantamento contou com um total de 43 frequentadores. A idade minima observada foi de 2,78
anos, enquanto a idade maxima foi de 18,44 anos. A maior concentracao de frequentadores situa-se na faixa

etaria entre 7 e 12 anos, representando mais da metade da amostra (22 de 43 participantes). A faixa de 4 a 6
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anos também apresenta significativa representatividade, o que evidencia um publico expressivo em idade preé-
escolar. Por outro lado, observa-se uma participagao reduzida de adolescentes e jovens adultos. Apenas um
frequentador possui menos de 3 anos de idade. Ao juntar as informagbes, observamos que apenas uma
crianca frequentadora tem menos de 3 anos, podemos corroborar esse dado a uma dificuldade conhecida de
diagnéstico precoce, sendo a idade média de detecgdo proxima aos 3 anos de idade. (BARON-COHEN S,
1992). A expressiva parcela de frequentadores em idade escolar, pode ser descrita devido retardos na
intervencéo, que ocorrem devido demora na detec¢éo, na busca de ajuda e diagndstico, sendo muitos desses
diagnosticados apenas na idade escolar (NOTERDAEME 2010).

4.3 Tempo de Ingresso na Instituigcao

A maioria dos frequentadores possui menos de um ano de ingresso na APAP, mais da metade dos
usuarios iniciou suas atividades nos ultimos nove meses. Ainda que exista um grupo com maior tempo de
vinculo (acima de um ano), ele € menos numeroso, o que contribui para a elevagdo da média geral. A maior
concentragao esta na faixa entre seis e doze meses de vinculo, com 21 dos 43 frequentadores. Um numero
significativo de usuarios (17 pessoas) ja frequenta a instituicdo ha mais de um ano. Apenas cinco

frequentadores sdo recém-chegados.

4.4 Estatisticas Gerais sobre o Nucleo Familiar

O total de frequentadores analisados foi de 43. A média de conviventes por frequentador é de 3,16
pessoas, com mediana de 3 pessoas. O desvio padrao é de 1,02, o que indica uma variagdo moderada no
numero de membros do nucleo familiar. O nimero minimo de conviventes observados foi de 1 pessoa,
enquanto o maximo foi de 5 pessoas. A maior parte dos frequentadores vive com 3 ou 4 membros da familia,
sugerindo uma estrutura familiar de porte médio. Pode-se observar que a média de conviventes é de 3-4
pessoas por familia, temos estudos que apontam que desde a década de 90 ha uma tendéncia que o nimero

de pessoas que compdem as familias diminua gradativamente (GOLDANI, 1994).

4.5 Classificagao Diagndéstica segundo o CID-11

A avaliagdo da classificagao diagnéstica dos frequentadores, conforme o CID-11 e emitida por
neuropediatras, revelou um panorama diversificado quanto ao nivel de suporte necessario: Nivel de suporte
1 (leve): 11 frequentadores. Nivel de suporte 2 (moderado): 17 frequentadores. Nivel de suporte 3 (severo): 6
frequentadores. Nao classificavel / sem conhecimento / sem resposta: 9 frequentadores. A distribuigdo mostra
que a maior parte dos usuarios (39,5%) se enquadra no nivel de suporte 2 (moderado). Ja 25,6% estéo
classificados como nivel 1 (leve). Apenas 14% apresentam nivel de suporte 3 (severo). Um grupo relevante,
aproximadamente 20,9%, ndo soube informar a classificacdo diagnéstica ou se encontra na categoria "néao
classificavel", o que pode evidenciar lacunas na comunicagao entre profissionais de saude e as familias, ou
ainda uma caréncia de diagnésticos completos e atualizados. Os especificadores de gravidade, s&o utilizados
para descrever a sintomatologia atual, sendo que a gravidade pode variar com o tempo (DSM-V). O TEA

possui um diagndstico complexo e dificil, isso devido a sua subjetividade, cada individuo tem diferentes
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manifestagdes clinicas bem como niveis de suporte diferentes (SILVA et al, 2019), pode-se observar tal

complexidade na grande porcentagem de usuarios que nao sabem informar a classificagdo diagnédstica.

4.6 Participagao Familiar nas Atividades

A andlise dos dados revelou que 74,4% das familias (32 de 43) participam ativamente das atividades
promovidas pela APAP, o que demonstra um bom nivel de engajamento e reconhecimento da importancia da
atuacao familiar no processo terapéutico. Por outro lado, 25,6% das familias ainda n&o participam das a¢des
ofertadas, representando um publico-alvo importante para futuras estratégias de mobilizagao e envolvimento.
A grande maioria das familias se consideram participantes das atividades propostas pela APAP, o que
contradiz estudos anteriormente descritos, nos quais os profissionais relatam dificuldade de integrar as
atividades com as familias (MCWILLIAM, 2000; PIMENTEL, 2005).

4.7 Frequéncia de Participagao Familiar

Dentre as familias que participam das atividades promovidas pela APAP, observa-se que a maioria
participa de forma ocasional (11 familias — 31,43%). Um grupo expressivo também relatou participagao
frequente (9 familias — 25,71%), enquanto outras 9 familias informaram participacéo rara, apenas 6 familias
declararam participar sempre (17,14%). Respostas em branco ou ndo marcadas: 8. Analisando a frequéncia
dessa participagao familiar, corrobora o descrito nos estudos de Almeida (2010), Gongalves e Simdes (2009-

2010) que tratam a necessidade de que se melhore a participagao das familias.

4.8 Participacao em Atividades Ofertadas

Entre as atividades promovidas pela APAP, as palestras foram apontadas como a forma de
participagdo mais frequente entre as familias. Em seguida, workshops e grupos sociais, como piqueniques,
almocgos e idas ao cinema, também obtiveram destaque como experiéncias relevantes e participativas. Apesar

do envolvimento expressivo, trés familias relataram n&o participar de nenhuma atividade oferecida.

4.9 Analise do Impacto Percebido pelas Familias

Distribuicdo das avaliagdes: muito positivo — 29 respostas (= 67%); positivo — 10 respostas (= 23%);
neutro — 2 respostas (= 5%); sem resposta marcada — 2 casos (= 5%). Alta aceitagdo, mas participagao
desigual, 90% das familias veem impacto positivo/muito positivo nas atividades, mesmo quando a frequéncia
de participacado é baixa. Os grupos de apoio foram uma das atividades mais citadas. Atividades como
pigueniques, cinema, e eventos sociais se destacaram em familias que normalmente nao participariam de
eventos mais “formais”. Frequentadores mais antigos tendem a estar em familias mais engajadas — mas ha
excegdes de novos membros com participacdo ativa, especialmente quando as agdes sdo recentes e

acolhedoras.

4.10 Analise das maiores necessidades das familias no apoio ao tratamento
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A seguir, apresenta-se uma analise das principais necessidades relatadas pelas familias no contexto
do acompanhamento terapéutico dos frequentadores da APAP: (1) Transporte / Locomogao — Frequéncia:
16 respostas (=37% dos respondentes)
A dificuldade de locomocéo até a APAP é a necessidade mais frequentemente apontada. As familias relatam
obstaculos relacionados a custo, distancia e a precariedade ou inexisténcia de transporte publico adequado,
0 que compromete a assiduidade nas terapias e nas atividades promovidas. (2) Falta de rede de apoio /
suporte familiar — Frequéncia: 5 respostas. Com o diagnoéstico de autismo muitas familias passam por um
processo de desestruturacao, lidando com muitos conflitos na dinamica familiar (BEZERRA, et al., 2016).
De acordo com estudos um olhar direcionado para familia e seu bem-estar, pode atuar positivamente no
tratamento dos pacientes com TEA. (SULLIVAN, 2019). Por isso, além de olhar para o autista, deve-se atentar
o cuidado para toda a familia que é afetada e sofre também. (VOLKMAR e WIESNER). (3) Informacgéo e
capacitagao - Frequéncia: 5 respostas
Algumas familias expressam dificuldades em lidar com situag¢des cotidianas envolvendo o comportamento e
desenvolvimento do frequentador. Mesmo com um acesso maior a informagdo, muitas pessoas nao
conseguem entender o que é o autismo. (BENTES, et al. 2016). Diversos sdo os fatores que podem
desencadear estresse e dificuldade para familia, entre eles processo de diagndstico, falta de conhecimento e
informac&o sobre TEA. (BENTES, et al., 2016; MAGALHAES e PEREIRA, 2017). (4) Financeiro / Custo de
acesso - Frequéncia: 4 respostas
Questdes financeiras aparecem tanto de forma direta quanto associadas a outras dificuldades, como
transporte ou alimentagdo. Segundo Jones (2018), o apoio social é benéfico para pais com filhos autistas,
familias com condi¢des financeiras melhores e renda mais alta relatam melhor qualidade de vida, isso devido
a maior oportunidade para acessar os recursos necessarios. Ainda segundo ela, outros fatores que
influenciam essa qualidade de vida incluem moradia, transporte, apoio social. As criangas com TEA
necessitam de mais consultas e remédios, tendo um aumento consideravel nas despesas, quando
comparadas em crianga no geral, isso gera um impacto negativo na renda familiar. (KAHANA et al., 2015). (5)
Necessidades especificas do frequentador - Frequéncia: 7 respostas
Ha um reconhecimento por parte das familias sobre lacunas no tratamento, especialmente no que diz respeito
a frequéncia de terapias, acompanhamento especializado e maior diversidade de atividades voltadas as
necessidades individuais. (6) Sem necessidade ou com boa estrutura atual — Frequéncia: 4 respostas
Um grupo de familias relata estar satisfeito com o apoio atualmente recebido, indicando que a estrutura

oferecida pela APAP tem atendido suas principais demandas — o que reforga o impacto positivo do projeto.

4.11 Analise das Necessidades por Novas Atividades

Andlise quantitativa: Total de respostas analisadas: 43. Respostas afirmativas (“sim, gostaria de
outras atividades”): 24 — aproximadamente 56%. Respostas negativas (“ndo, nenhuma necessidade
adicional”). 17 — aproximadamente 40%. Sem resposta ou resposta vaga: 2 — aproximadamente 4%. Analise
por tipo de atividade sugerida: Agrupando as respostas afirmativas por tematicas mais recorrentes,

identificam-se os seguintes grupos: Terapias / tratamentos especializados: 10 mengbes (= 42% das
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sugestdes). Atividades fisicas / terapias complementares: 6 mengdes (= 25%). Outras sugestdes préticas: 9
mengodes (= 37%).
Observagdo: Algumas respostas incluiram mais de uma sugestdo, por isso os percentuais somados
ultrapassam 100%. Outras terapias vém sendo importantes no tratamento do paciente, como exemplo tem-
se a musicoterapia que pode melhorar a comunicagdo e funcionalidade cerebral (PORTER et al., 2017;
SHARDA et al.,, 2018). Mais da metade das familias entrevistadas manifestaram interesse por novas
atividades. As principais sugestdes concentram-se no fortalecimento do apoio emocional e psicologico a

familia, bem como na oferta de terapias complementares.

4.12 Percepgao sobre o Envolvimento Familiar no Tratamento
A totalidade dos participantes da pesquisa (100%) afirmou que considera a participagao familiar como
fundamental para o sucesso do tratamento. Esse dado revela uma unanimidade entre os familiares quanto a
importancia do envolvimento da familia no processo terapéutico, independentemente das dificuldades
enfrentadas — como questdes de transporte, limitagdes financeiras ou falta de tempo.
Tomanik, (2004); Simionato (2003, p. 03) dissertam:
A familia sofre fortes influéncias politicas, econbmicas, sociais e culturais,
ocasionando mudangas nos papéis e nas relagbes em seu interior, bem como
alterando sua estrutura no que diz respeito a composicdo familiar. Gragas a sua
grande capacidade de ajustar-se as novas exigéncias do meio, a familia tem
conseguido sobreviver, a despeito das intensas crises sociais. Ela é ainda a matriz
mais importante do desenvolvimento humano e também a principal fonte de saude de
seus membros.
Quando ha colaboragao da familia, o progndstico futuro da crianga autista pode ser mais claro, coeséo
e equilibrio emocional na familia auxilia na adaptacdo aos desafios relacionados ao autismo (CUSTODIO,
2014).

4.13 Sugestoes das Familias sobre o Trabalho da APAP

Apreciacao e reconhecimento do trabalho da APAP: A grande maioria dos respondentes expressa
gratidao, reconhecimento e elogios pela atuagcdo da APAP. Numero aproximado de respondentes com esse
teor: 26. Percepcao geral: extremamente positiva, com valorizacdo do acolhimento e impacto no
desenvolvimento dos frequentadores. Sugestdes de melhoria: Algumas familias aproveitaram o espago para
sugerir mudangas ou reforgos. Tema comum: ampliar o escopo das terapias e envolver mais o nucleo familiar.

Demandas por recursos e estrutura: Alguns respondentes destacaram obstaculos externos ou
estruturais ao tratamento. Sinal de alerta: algumas familias ainda enfrentam dificuldades significativas que
extrapolam o escopo direto da APAP, como transporte, apoio psicologico e inclusdo escolar. Comentarios
neutros ou ausentes: Varios participantes optaram por ndo responder ou informaram nao ter comentarios.
Numero aproximado de respostas neutras ou em branco: 14. As familias necessitam de uma rede de apoio

composta por pessoas da comunidade, profissionais, assim como familia e amigos para auxiliar na nova
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realidade que a familia estd enfrentando (HERBES E DALPRA, 2016). A maioria dos comentarios
espontaneos sobre a APAP foi positiva. As familias valorizam a escuta, o acolhimento, o papel transformador

da APAP na vida dos filhos e na dindmica familiar. Frases como “a APAP é uma béngao”, “é uma porta de
esperanca” e “mudou nossa vida” revelam o impacto da instituicdo. Contudo, também surgiram criticas
construtivas relacionadas a falta de vagas, excesso de burocracia e auséncia de profissionais para atender

toda a demanda.

5 CONCLUSAO

Este trabalho teve como objetivo analisar as a¢des desenvolvidas na APAP voltadas ao papel da
familia no tratamento do Transtorno do Espectro Autista (TEA). Baseado nos dados obtidos, observa-se que
0s responsaveis participam levando seus filhos até a APAP, sabem da importancia familiar no tratamento, mas
nao conseguem com frequéncia participar das atividades propostas, os mesmos apontam desafios como
transporte, acesso e necessidade de expansao das agdes. A execugao deste projeto contribuiu para um
aprofundamento sobre a importancia da familia no tratamento de pessoas com TEA. Tendo em vista os dados
coletados nos questionarios os mesmos nos reforcam a importancia da participacao familiar no tratamento de
pessoas com TEA e destacam a APAP como uma referéncia no apoio terapéutico e emocional. Diante das
demandas identificadas, recomenda-se que possam ser criadas parcerias com o transporte publico para
facilitar o deslocamento das familias, sejam criados grupos terapéuticos para méaes/pais/cuidadores, além
disso a criagao de grupos voluntarios e rede de apoio seria de grande valia, considerando a possibilidade da

ampliacao de atendimentos e criangas / adolescentes que podem ser ajudados.
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