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APRESENTACAO

A obra “Semiologia de Enfermagem” aborda uma série de estudos realizados na
area da Enfermagem, sendo suas publicacdes realizadas pela Atena Editora, sendo
organizada em volume Unico. Em seus 32 capitulos, o ebook aborda a atuacao da
Enfermagem em suas diversas dimensoes, incluindo estudos relacionados ao contexto
materno-infantil, satde da crianca, adolescente e idoso; além da Enfermagem no
contexto educacional, com enfoque para ensino e pesquisa; e atuagdo da Enfermagem
na assisténcia, pratica clinica e implementagcdo do Processo de Enfermagem.

Esse olhar diferenciado promove o conhecimento, facilitando a atuacdo do
profissional diante das especificidades inerentes a cada publico. Sendo assim, a
prestacao dos servicos ocorre de forma mais eficaz, gerando resultados cada vez
mais satisfatorios.

Portanto esta obra é dedicada ao publico composto pelos profissionais de
Enfermagem, e discentes da area, objetivando a gradativa melhora na pratica de
assistencial, trazendo artigos que abordam experiéncias do ensino e aprendizagem
no ambito da salde aos mais variados publicos. Além disso, as publicacées estéo
dedicadas também aos proprios usuarios dos servicos de saude, visto que séo
diretamente favorecidos pela qualidade e humanizag¢ao na assisténcia.

A estratégia educativa em Enfermagem protagoniza uma mudanca de cenario
na saude desde a formacdao profissional, até a promocéo da saude para os usuarios
dos servicos. Nesse sentido, os estudos realizados contribuem para seu entendimento
quando trabalham as mais diversas tematicas. Assim, a educa¢cdo em Enfermagem é
fundamental em todos os campos de sua atuagéo, seja em sua inser¢cao na assisténcia
hospitalar, na Atencéo Basica, ou mesmo na formacéao e capacitacdo de profissionais
da area.

Ademais, esperamos que este livro possa fortalecer e estimular as praticas
educativas pelos profissionais de enfermagem, desde a atuacdo assistencial
propriamente dita, até a pratica dos docentes formadores e capacitadores, buscando
cada vez mais a exceléncia no cuidado em enfermagem, e disseminando praticas
promotoras da saude. Além disso, objetivamos fortalecer e estimular praticas
assistenciais qualificadas e humanizadas, através de publicacbes de extrema
relevancia na atualidade, fomentando meios para sua aplicagéo na pratica do cuidado
assistencial em Enfermagem.

Isabelle Cordeiro de Nojosa Sombra
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CAPITULO 10

A FAMILIA E AS VIVENCIAS COM O TRANSTORNO

Alex Devyson Sampaio Ferro Moreira
Associacéo de Pais e Amigos dos Excepcionionais
(APAE) Palmeira dos indios —AL e Nucleo de
Apoio a Saude da Familia (NASF) Maribondo-AL

Marilia Vieira Cavalcante
Universidade Federal de Alagoas, Escola de
Enfermagem, Maceio - AL

Ivanise Gomes de Souza Bittencourt
Universidade Federal de Alagoas, Escola de
Enfermagem, Maceio - AL

Larissa de Morais Teixeira
Universidade Federal de Alagoas, Escola de
Enfermagem, Macei6 — AL

Jéssica da Silva Melo
Universidade Federal de Alagoas, Escola de
Enfermagem, Maceio — AL

Camila Moureira Costa Silva
Universidade Federal de Alagoas, Escola de
Enfermagem, Maceio — AL

Marina Bina Omena Farias
Universidade Federal de Alagoas, Escola de
Enfermagem, Maceio — AL

Deborah Moura Novaes Acioli
Universidade Federal de Alagoas, Escola de
Enfermagem, Macei6 — AL

RESUMO: Este estudo teve como objetivo
discutir as vivéncias da familia com os seus
filnos com Transtorno do Espectro Autista
(TEA). Trata-se de uma pesquisa descritiva,
exploratéria com abordagem qualitativa. Os

Semiologia de Enfermagem

DO ESPECTRO AUTISTA

dados foram coletados através de entrevistas
semiestruturadas com 20 pais de criangas
com TEA em tratamento no Espago TRATE
localizado no municipio de Arapiraca — AL,
no periodo de outubro a novembro de 2014.
Realizou-se a andlise de conteudo dos dados
coletados de acordo com as seguintes unidades
tematicas: a descoberta e a compreenséo do
TEA pelos pais; o enfrentamento do diagnostico;
os caminhos do tratamento do filho; o cotidiano
da familia frente ao TEA; o processo de
inclusdo/excluséo escolar; e a relagdo com a
sociedade. Os resultados apontaram quanto a
percepg¢ao precoce, pelos pais, das primeiras
alteragcbes no desenvolvimento dos filhos e
suas mobilizacbes na busca por profissionais
para o estabelecimento do diagndstico.
Evidenciou-se a preocupacédo dos pais frente a
incompreensao quanto ao TEA, a inseguranca
quanto ao enfrentamento para o tratamento
e que a rotina familiar que se modifica para
o atendimento das necessidades do filho.
Bem como as dificuldades do sistema escolar
quanto as estratégias pedagodgicas para a sua
inclusédo e aprendizagem, além do preconceito/
discriminagdo pela sociedade. Assim, reforga-
se a relevancia de continuas investigacoes pela
enfermagem nesse campo para a ampliacéo
do conhecimento quanto as necessidades
de individuos com TEA, visando contribuir na
compreensdo das dificuldades familiares, do

Capitulo 10




sistema escolar e da sociedade para intervencdes que colaborem na melhoria da
qualidade de vida deles e de sua familia.
PALAVRAS-CHAVE: Familia; Transtorno do Espectro Autista; Enfermagem.

THE FAMILY AND THEIR EXPERIENCES WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER

ABSTRACT: This study discusses the family’s experiences with the natural world of
autism through the design of parents who have children in treatment in TRATE Area,
located in the city of Arapiraca - AL. Displays the parents’ knowledge of autism; their
feelings about the diagnosis and treatment of autism son; and describes the routine of
families with a child with autism as reported by parents. This is a descriptive, exploratory
qualitative research. Data were collected through semi-structured interviews with
20 parents of autistic children being cared for DEAL in the period from October to
November 2014. Information analysis was performed through content analysis of the
data collected according to categories such as: the discovery and understanding of
autism by parents; coping with the diagnosis of Autism Spectrum Disorder (TEA);
the son of treatment paths with TEA; the routine of families with TEA; the process of
inclusion and exclusion from school and society and the TEA in view of the parents. The
results show the discovery, by the parents, the unusual behavior exhibited by children
with TEA, the impact of the diagnosis, as well as the importance of early diagnosis, the
path taken during treatment, the family who owned daily autistic child, the difficulties
presented at the time of school inclusion as well as the prejudice suffered by the
company. This study reinforces the need for both emotional support in the training of
autistic children of parents aiming to improve care, contributing to improve the quality
of life for themselves, their parents and the whole family.

KEYWORDS: Family; Autism Spectrum Disorder; Nursing.

11 INTRODUCAO

Os pais anseiam que seus filhos crescam e se tornem independentes na fase
adulta. Ao receber um diagnéstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA), a familia
tende a se desestruturar, afetando-os ao longo do ciclo vital (CORNEL, 2013). Segundo
Silva; Gaiato e Reveles (2012), néo é simples ter uma pessoa com TEA na familia, isso
exige que os pais pratiquem diariamente seu zelo, sua paciéncia e persisténcia, para a
estruturacdo familiar. A mae abdica de viver a sua propria vida e a sua rotina para viver
a vida e a rotina de seu filho, abandonando assim, sua propria identidade passando a
viver o mundo do filho.

Para compreender o TEA é imprescindivel entender o seu contexto, e,
principalmente, as suas caracteristicas singulares de modo que cada crianca,
adolescente ou adulto com TEA apresenta comportamentos proprios, além da
necessidade de compreender ndo apenas o individuo com TEA, mas o cotidiano e as
vivéncias de todos que o rodeiam.
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Os primeiros sintomas do TEA manifestam-se, “necessariamente, antes dos
3 anos de idade, o que faz com que os profissionais da area da saude busquem
incessantemente o diagndstico precoce” (SILVA; GAIATO; REVELES, 2012, p. 9).

Existem ainda outras manifestacbes que caracterizam o autismo como
comportamentos ritualistas, crise de birra, auto agressividade, alteracées no sono
e alimentacéo, auséncia de no¢des de perigo, hipo ou hiperreagdes a estimulos
sensoriais como luz ou sons, bem como apego a datas e itinerarios e ainda
demonstragéo de predilecao por objetos rigidos e incomuns e geralmente apresenta
medo e fobia inespecificos. A crianca com esta sindrome néo estabelece contatos
fisicos, visuais ou auditivos e nem tao pouco afetivos (p.331).

O TEA € um disturbio de desenvolvimento complexo, definido de um ponto de
vista comportamental e graus variados de comprometimento (WEHMUTH; ANTONIUK
2013).

A manifestacédo do TEA afeta trés areas bem definidas e particulares da crianga,
acarretando assim, prejuizo no seu desenvolvimento, comportamento e socializagao.
Silva, Gaiato e Reveles (2012, p. 10) afirmam que “a principal area prejudicada e a mais
evidente, € a da habilidade social. A segunda area comprometida € a da comunicagao
verbal e ndo verbal. A terceira € a das inadequacdes comportamentais”.

Para Santos e Fernandes (2012) o grau de dificuldade apresentado na
comunicacéo verbal e ndo verbal ocorre de maneira variada de uma crianca com TEA
para outra, além do que, essas dificuldades na comunicagdo tendem a permanecer
durante a vida adulta.

De acordo com Wehmuth e Antoniuk (2013) a pessoa com TEA necessita de
um acompanhamento multidisciplinar sendo necessarios psicélogo, fonoaudi6logo,
terapeuta ocupacional, pedagogo, fisioterapeuta entre outros, além de
acompanhamento na escola e no ambito familiar.

Torna-se necessario também que as necessidades e os direitos das pessoas
com TEA sejam atendidos E para que isso lhes fossem garantidos, instituiram-se as
leis que os amparam e que posteriormente foram ampliadas.

Como previsto na Constituicao Federal de 1988 e nas leis especificas, todos
séo iguais e sem distincdo de qualquer natureza. Diante disto, as pessoas com TEA
também estao incluidas nesses exemplos, tendo seus direitos assegurados. Inclusive,
os direitos das pessoas com deficiéncia também sé&o utilizados para ampararem os
individuos com TEA.

Conforme o artigo 54 do Estatuto da Crianca e do Adolescente, € obrigacao do
Estado garantir atendimento educacional especializado as pessoas com deficiéncia.
E a lei 12.764/12, que foi sancionada no dia 27 de dezembro de 2012, estabelece a
Politica Nacional de protecao dos direitos da pessoa com TEA (BRASIL, 2012).

As leis que amparam a criangca com TEA, buscando garantir seu direito e atender
suas necessidades ndao minimizam o turbilhdo de sentimentos que surgem nas familias
ao receberem o diagnéstico, tornado, assim, esse momento inicial bastante doloroso
e confuso.
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De acordo com Silva, Gaiato e Reveles (2012, p.139) “percebe-se que alguns
pais ndo conseguem aceitar o diagnéstico de seus filhos e fazem dispendiosas
peregrinagcdes médicas em busca de outras opinides ou diagndsticos”. Enfrentar essas
novas situagdes, conforme relata Cornel (2013, p. 70), “pode causar sentimentos de
desamparo e fragilidade por certos membros da familia com possivel perturbacao
na estrutura familiar. Essa situagdo pode influenciar direta ou indiretamente a vida
profissional, social, familiar e pessoal de cada membro”.

Deste modo, é necessario que haja um acompanhamento ndo somente da
pessoa com TEA, mas também de sua familia, contudo, o enfermeiro pode exercer
papel primordial no auxilio a essas familias, pois 0 mesmo é a porta de entrada no
sistema basico de saude.

Monteiro et al (2008) apontam que quando se trata do contato entre profissionais
da area da enfermagem e maes de criancas com TEA, a enfermagem necessita levar
em conta que essas mées muitas vezes guardam para si as suas angustias, entdo,
assim como seus filhos, elas também precisam de acompanhamento e cuidados para
gue possam minimizar as chances de adoecimento, para que além de cuidarem de
seus filhos, possam também cuidar de si.

Ressalta-se que, de acordo com Carniel, Saldanha e Frensterseifer (2010),
€ papel do enfermeiro informar aos pais as duvidas acerca do TEA, como também
avaliar o grau de compreensao desses pais em torno da desordem, bem como o
enfrentamento deles diante dessa inesperada realidade que se apresenta.

“‘Diante dessa complexidade, € necessaria uma preparacdo da equipe de
enfermagem para melhor atender essa crianca e sua familia” (CARNIEL; SALDANHA;
FRENSTERSEIFER, 2011, p. 05).

2| OBJETIVO

Este estudo teve como objetivo discutir as vivéncias da familia com os seus filhos
com TEA.

31 METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa descritiva, exploratéria com abordagem qualitativa, que,
de acordo com Minayo (2017, p. 2), busca a intensidade dos fen6menos investigados,
abordando atentamente “[...] a dimensao sociocultural que se expressa por meio de
crencgas, valores, opinides, representacdes, formas de relacdo, simbologias, usos,
costumes, comportamentos e praticas [...]".

Foi realizada de outubro a novembro de 2014 no Espaco TRATE, local situado na
cidade de Arapiraca, no agreste do estado de Alagoas, que é referéncia ndo somente
para a cidade citada, mas também para toda a regido circunvizinha. O espaco &
composto por uma equipe multidisciplinar composta por (2) terapeutas ocupacionais,
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(1) fisioterapeuta, (3) fonoaudidlogos, (4) psicologos, (1) assistente social, (1)
psicopedagogo, (3) agentes administrativos e (1) servico geral.

O Espaco TRATE presta assisténcia a criancas que possuem diagnéstico de
TEA, assim como também presta assisténcia as familias dessas criancas.

O atendimento para as criangas é realizado pela equipe através de horario
previamente agendado, uma ou duas vezes na semana. Sao realizados também grupos
de pais uma vez por semana, através do qual se presta atendimento as familias, assim
como também sao realizadas orientacbes apds cada atendimento aos filhos. Os pais
séo inseridos diretamente no tratamento de seus filhos, pois estes exercem um papel
crucial na efetivacao e progresso da crianca, se tornando um extensor do cuidado ao
filho em sua residéncia.

A escolha do local como cenario de estudo se deu pelo fator de o TRATE ser o
unico espaco na cidade de Arapiraca dedicado exclusivamente ao atendimento de
pessoas com TEA.

A pesquisa foi realizada com 20 pais voluntarios, sendo 17 maes e 03 pais. O
critério utilizado para a inclusao foi que seus filhos estivessem em acompanhamento
no TRATE no momento da entrevista. A dificuldade de realizar as entrevistas com os
pais aconteceu quando os mesmos eram informados de que as falas seriam gravadas.
Escolheu-se 20 participantes pelo fato de n&o existir uma grande rotatividade de
criangcas em tratamento na instituicao.

A realizacao deste estudo foi precedida pelo encaminhamento do seu projeto ao
Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Federal de Alagoas, tendo sido obtido
parecer favoravel sob protocolo n°® 770.590 . Foram respeitados os procedimentos
éticos, estabelecidos na Resolucdo 466/12, tendo sido apresentado o Termo de
Ciéncia e Autorizagdo da Instituicdo) e o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) para os participantes.

Acoleta de dados foi realizada por meio de entrevistas semiestruturadas composta
de duas partes: a primeira com os dados de identificacdo e a segunda englobando as
questdes norteadoras deste estudo.

Os dados foram analisados através da analise de contelddo das entrevistas,
compreendendo as etapas de pré-analise, analise e interpretacéao dos resultados, tendo
como foco o objetivo da pesquisa. A andlise de conteudo €, segundo Bardin (2011, p.
44), “um conjunto de técnicas de analise das comunicacdes que utiliza procedimentos
sistematicos e objetivos de descricdo do conteido das mensagens”. A autora ainda
afirma que € uma busca de outras realidades através das mensagens, pois procura
conhecer aquilo que esta por tras das palavras sobre as quais se debruca, podendo
ser uma analise dos “significados”.
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4 | RESULTADOS E DISCUSSOES

De acordo com os dados obtidos através da primeira parte da entrevista, onde
foram abordados os dados de identificacdo dos sujeitos da pesquisa, observou-se
que, a maioria dos participantes eram casados (n=16), sobreviviam com cerca de 1
a 3 salarios minimos (n=16). Em relacao a escolaridade predominavam aqueles que
possuiam ensino médio completo (n=6) e o quantitativo de filhos predominavam 2 por
familia (n=10)

Para a apresentacéo e discusséo dos resultados, o conteudo foi dividido em trés
categorias de analise: a descoberta, a compreenséao e o enfrentamento do diagnéstico
de TEA pelos pais; os caminhos para o tratamento do filho, o cotidiano da familia e
a visao dos pais sobre a sociedade e o TEA e; o processo de inclusdo e exclusao
escolar.

1. A descoberta, a compreensao e o enfrentamento do diagnostico de TEA pelos
pais.

O amor ao filho e a intima relacdo cotidiana permitem que os pais estejam
atentos ao desenvolvimento de seus filhos, assim como também possam perceber o
surgimento de caracteristicas incomuns ao que se € esperado para o desenvolvimento
da crianga, o que muitas vezes desperta um sinal de alerta nas familias, levando-os
a investigar e buscar respostas para o que se apresenta como um comportamento
incomum ou um atraso no desenvolvimento, antes mesmo de uma avaliacdo por um
profissional de saude:

[...] primeiro eu sentia que tinha algo diferente, na questao do atraso da linguagem,

quando ele era bebé ele falou, ai depois que ele foi crescendo ele parou de falar
(M4).

[...] a partir dos dois anos e meio ela comecou a falar e quando chegava alguém
em casa, ela se escondia embaixo da cama, ai a gente foi percebendo que havia
alguma coisa diferente (M6).

De acordo com Zanon, Backes e Bosa (2014), devido a convivéncia diaria,
envolvendo diferentes contextos e ocasides, reconhece-se que, na maioria das vezes,
sao 0s pais, e nao os profissionais, 0s primeiros a suspeitarem de problemas no
desenvolvimento da criancga.

[...] eu fiquei muito preocupada, porque n&o entendi assim, o que era essa doenca,
se era uma coisa que tinha cura ou néo, ai fiquei, me apavorei muito (M13).

[...] no inicio pra mim era um desconhecido, eu n&o tinha nocéo do era, ai depois
que eu procurei informacéo (M12).

A possibilidade da existéncia do TEA preenche os pais com um turbilhdo de
emocdes, 0 medo do desconhecido traz inseguranga e duvidas sobre o futuro e as
possiveis limitacoes que acometerdo seus filhos. A falta de informacao sobre o que é o
TEA aguca esses sentimentos e prejudica a compreensao, como pode ser observado

nas narrativas.
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Deparar-se com as limita¢des do filho, em qualquer familia, € sempre um encontro
com o desconhecido. Enfrentar essa nova e inesperada realidade causa sofrimento,
confusao, frustracées e medo (BUSCAGLIA, 2006).

O diagndstico precoce e o inicio rapido do tratamento trazem beneficios as
pessoas com TEA. Porém, para o diagnéstico e o tratamento; € necessario que haja a
identificac&o dos sinais e sintomas caracteristicos:

A fala, a ndo interacao social na escola e movimentos circulares, ele sempre
alinhava muito os brinquedos, sempre em uma linha reta [...] (M8).

Nesse contexto, a identificacdo dos sinais iniciais possibilita a instauracéo
imediata de intervencbes extremamente importantes, uma vez que os resultados
positivos em resposta a terapias sdo mais significativos quanto mais precocemente
instituidos (BRASIL, 2013b)-

Para se obter o diagnostico de TEA é necessario que haja uma investigacéo
minuciosa, levando em conta os sinais apresentados e a avaliagdo de exames
especificos, de forma que o diagnostico pode ser obtido ainda no inicio da infancia.
Apesar de se reconhecer que algumas dificuldades que caracterizam o TEA se
manifestam na primeira infancia, a maioria das criancas somente séo diagnosticas
em idade escolar, o que dificulta uma intervencéo precoce e a oferta adequada de
informacao as familias, trazendo danos ao desenvolvimento da criangca (ZANON;
BACKES; BOSA, 2017).

Obter o diagnostico de TEA é sempre um momento extremamente delicado e
muito doloroso para a familia, mesmo que as caracteristicas ja tenham sido percebidas
e investigadas, pois essa é uma noticia que nenhum pai espera receber:

Foi o fim, para mim naquele momento foi mesmo que a morte, até porque eu nunca
tinha ouvido falar sobre o autismo [...] (M3).

Eusenti[...] (momento de choro), € muito dificil, vocé lembrar de tudo que passamos
no comeco, nao foi facil (P2).

O momento do diagnoéstico € permeado por sentimentos negativos, a familia
sente-se mal pela adversidade e a contradicdo de sentimentos se torna visivel (SILVA
et al., 2017). Porém, ap6s 0 momento desesperador ocasionado pelo diagnostico, os
pais se impulsionam a buscar o que estiver ao seu alcance para proporcionar ao seu
filho as condutas e intervengdes que venham proporcionar o melhor aproveitamento
em seu desenvolvimento.

2. Os caminhos para o programa de intervencao, o cotidiano da familia e a viséo
dos pais sobre a sociedade e o TEA.

Apobs o diagnéstico de TEA, as intervengcdes devem iniciar o mais precocemente
possivel, pois, 0 quanto antes a crianca receber os estimulos, maiores sao as chances
de se obter evolugbes e promover a qualidade de vida.

A deteccéo precoce para o TEA é um dever do Estado, pois, em consonancia
com os Principios da Atencéo Béasica, contempla a prevencdo de agravos, promogao
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e protecdo a saude, propiciando a atencéo integral, impactando na qualidade de vida
das pessoas e de suas familias (BRASIL, 2013b).

O atraso em se obter um diagnéstico, € um fator que interfere de forma direta
na evolugao da pessoa com TEA. Através das narrativas foi possivel observar que
por falta de conhecimento, medo ou fatores diversos, esse diagnostico acaba sendo
tardio, o que vai interferir diretamente na evolugéo do individuo:

[...] ele comecou o tratamento aqui, com oito anos (M12).

Sete anos (M7).

Segundo o que afirma Visani e Rabele (2012), quando as intervencbes séo
iniciadas precocemente, aumentam-se as possibilidades para as pessoas com TEA,
porém, uma parte da populacédo entrevistada, ndo conseguiu iniciar esse tratamento
precocemente, assim, as chances de um agravamento dos sintomas sdo bem maiores
se comparados aos que obtiveram um diagnéstico precoce e acesso as intervencoes
adequadas-

Foi possivel observar também que, o conhecimento de centros de referéncia
especializados, como € o caso do TRATE, se deu através de indica¢des de profissionais
da saude, familiares e pessoas proximas, levando as familias buscarem pelo programa
de intervencéo.

Quanto ao estabelecimento de processos de cuidado, alguns usuarios
necessitaram de acompanhamento continuo e prolongado. Ao mesmo tempo, no
ambito da atencdo especializada, que visa responder as especificidades clinicas, é
importante ressaltar que os servicos de saude devem funcionar em rede, estando
preparados para acolher e responder as necessidades gerais de saude das pessoas
com TEA, o que inclui o acompanhamento basico e especializado da equipe de
habilitacdo e reabilitacdo (SILVA; GAIATO; REVELES, 2012).

Ao inserir a crianca com TEA em um programa de intervencéo, esta passa a
receber estimulos especificos para suas necessidades. Entende-se como essencial
uma parceria entre equipe multidisciplinar e familia, visto que se faz necesséario uma
extenséo desse cuidado para o domicilio, para que assim exista uma continuidade do
mesmo, promovendo um cuidado efetivo, eficaz e promovedor de resultados positivos.

Olhe, para falar a verdade, eu observei melhora nele desde que eu comecei a
participar do grupo de pais, que eu comecei a ter orientacdo, al 0 que eu aprendia
aqui, eu fazia em casa. O comportamento dele ta muito melhor, ele era muito

agitado, nao ficava no canto quieto, depois ele ta mais tranquilo como vocé viu la,
ele ndo era daquele jeito (M12).

Ela comecou a falar, que ela n&o falava, foi melhorando cada vez, mais e o resto
das coisas foram aparecendo, comecou pedir a comida, quando tem dor ela ja
fala onde €, e com o tempo foi melhorando e hoje ela fala muita coisa, ela precisa

apenas melhorar mais a linguagem (P1).

Ter um filho com TEA é iniciar uma rotina particular, que tem como prioridade
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atender as necessidades de seu filho. Muitas vezes as necessidades pessoais e de
outros membros da familia sédo negligenciadas, porque a crian¢ga com TEA passa a ser
0 nucleo da familia. Segundo os relatos, os pais dizem possuir um cotidiano comum,
assim como qualquer outra familia, porém, ao mesmo tempo, observa-se que a rotina
familiar esta em torno do atendimento as necessidades do filho com TEA:

Corrido e agitado, é muita agitacdo, mas é bom (M7).

Hoje ta tranquilo, porque assim, até vocé descobrir, assim, antes de eu descobrir
€ um desespero, porque ele fazia as coisas e a gente nao sabia o porqué, mas a
partir do momento que a gente consegue saber, a gente comec¢a entender que
tudo que ele faz tem o propdsito, se torna mais facil (M11).

Em geral, as maes, no decorrer do processo, vao se despersonificando, perdendo
caracteristicas do seu cotidiano e assumindo o cotidiano do filho. Na maioria das vezes
as maes costumam paralisar a sua vida profissional e passam a viver em fungdo do
filho com TEA (SILVA et al., 2017).

As familias ainda vivenciam os preconceitos derivados pela sociedade. O
preconceito e exclusao sofrida pela crianca com TEA refletem de forma direta em
seus pais, sendo alvos de muitas criticas pelo fato de seus filhos apresentarem
comportamento, tido por uma parte da populagao, como nao aceitavel.

A falta de conhecimento € um dos maiores fatores que levam a excluséo de
criancas com TEA e sua familia, havendo a necessidade de ampliar as informacoes,
bem como a capacitagdo dos profissionais, para que esse quadro seja invertido
em inclusao, e para que as pessoas possam compreender que, como relata (M12)
‘o autismo ndo é um problema contagioso”, e que o contato e interacdo s6 trazem
beneficios para ambas as partes.

3. O processo de inclusao e excluséo escolar.

Matricular um filho com TEA em uma escola, ainda € uma das maiores dificuldades
relatadas por seus pais, de forma que para atender uma criangca com TEA é necessario
gue a escola seja capacitada e possua uma dinamica de interagdo bem estruturada e
acompanhamento constante e especifico para as necessidades de cada crianca:

Foi dificil, porque a escola nao tava preparada, n&o tinha professores capacitados

e sO depois que ele entrou, que eles comecaram a buscar capacitacéo, eles
melhoraram, mas ainda nao é o que deveria ser (M3).

Foi normal, porque na época, ela ainda nado tinha o diagnostico, e quando
descobrimos ela ja tava matriculada, ai as professoras falaram que ela tinha uma
diferenca, mais foi aprendendo as necessidades dela e mudando (P1).

A interagdo social é considerada um fator relevante para o desenvolvimento da
crianca com TEA e a insercéo escolar € uma das formas de iniciar essa interacao.
Porém, como se percebeu nas narrativas, a maioria das escolas nao estava preparada
para receber esse publico, envolvendo questbes pedagodgicas e adaptativas para as
necessidades da crianga, pois a crianga com TEA n&o precisa apenas interagir, mas
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também adquirir conhecimento educativo e cientifico.

Ao se tratar de educacéo inclusiva, as politicas publicas brasileiras que tratam
sobre esta teméatica, asseguram aos alunos curriculo, métodos e recursos especificos
para atender as suas necessidades (BRASIL, 2008), sendo importante salientar a
importancia da participacao dos pais na vida escolar da crianga, promovendo a melhoria
no rendimento escolar, além de ser promovedor da forma como a crianga percebe o
ambiente escolar e constroi suas perspectivas (COELHO; CAMPOS; BENITEZ, 2017).

A interdisciplinaridade, enfatizando nesse caso a fusdo entre a terapia e a
educacao, é fundamental para a obtencdo de resultados cada vez mais favoraveis
do processo de desenvolvimento da criangca com TEA. Ao integrar a abordagem
pedagdgica com a psicolégica no ambito das intervengdes terapéuticas, aponta-se
uma melhor socializacdo e desenvolvimento geral da crianca (LEMOS; SALOMAO;
AGRIPINO-RAMOQOS, 2014).

O ambiente escolar é um espaco que favorece o desenvolvimento infantil, tanto na
sua capacidade de oportunizar a convivéncia entre as criangas, quanto pelo relevante
papel do educador que ira mediar e oportunizar a aquisicdo de habilidades diversas
pelas criancas. Este ambiente possibilita 0 desenvolvimento da crianga com TEA, bem
como o das demais criangas que sao oportunizadas a conviver e aprender com as
diferencas (LEMOS; SALOMAO; AGRIPINO-RAMOS, 2014).

Em seus estudos sobre a defectologia Vygotsky (2007), ressaltava sobre a
importancia da insercdo de criangas com deficiéncia mental em grupos anéalogos,
podendo as demais criangas, consideradas mais capazes mediarem O processo
de aprendizagem. Essa mediacdo remete as trocas realizadas pelas criancas com
outras criangas e com adultos, tendo estas papel fundamental, pois assumem funcées
importantes para o desenvolvimento e aprendizagem.

51 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo evidenciou que 0s pais sao 0s primeiros a perceberem as mudancgas
e a néo evolugao no desenvolvimento de seus filhos, devido a convivéncia diaria.
Receber a confirmacdo de que seu filho tem TEA foi um momento bastante dificil
e doloroso, visto que na maioria dos casos, 0os pais hao tinham o conhecimento do
que era o TEA e suas consequéncias. Porém, foram os sinais apresentados por
seus filhos, que levaram aos pais entrevistados a procurarem um auxilio em saude e
posteriormente, um tratamento rapido que influencia de forma direta na evolugao dos
sintomas.

As dificuldades apresentadas, por uma familia que tem criangcas com TEA, séo
inUmeras. Mas como foi observado nesse estudo, a maioria das familias buscava
manter uma rotina comum como as demais familia, mesmo sabendo que sua rotina
precisava estar direcionada em atender as necessidades do filho com TEA.
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Entre as dificuldades relatadas pelos pais, destaca-se a insercdo e manutencao
de seu filho na escola, pelo fato; da maioria das escolas né&o estarem preparadas para
receberem essas criancas.

A exclusao € outra dificuldade a ser superada, sendo relatado, que por falta de
conhecimento, a populacédo trata essas criangas como deficientes mentais ou julgam
seus pais por ndo terem dado uma boa educacao aos filhos.

Assim, esse trabalho reforca a importancia de se conhecer os sentimentos dos
pais de filhos com TEA, para que a intervencdo em saude possa ser realizada de
forma eficaz e néo apenas a crianca, mas como também aos seus familiares. Além
disso, é importante a disseminacdo desses sentimentos aos profissionais da area
de enfermagem, para que os mesmos possam orientar de forma qualificada essas
familias, auxiliando no enfrentamento desse momento de maneira segura e consciente,
e assim, permitindo a obtenc&o de resultados eficazes, como a evolugéo da crianca
com TEA.
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