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RESUMO

Objetivo: Analisar o impacto do distanciamento social nos cuidados de pacientes com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) no contexto da pandemia da COVID-19 na perspectiva de seus responsaveis.
Materiais e Métodos: Estudo observacional, retrospectivo, de corte transversal e abordagem qualitativa.
Foram realizadas entrevistas com questdes semiestruturadas com 12 responsaveis por pacientes com
TEA, vinculados a Associacao Maringaense dos Autistas (AMA), organizagdo nao governamental,
localizada no municipio de Maringa (PR). Dados sociodemograficos dos participantes e dos pacientes
com TEA foram examinados por meio de analise descritiva. As entrevistas foram submetidas a Analise
de Conteudo de Bardin. Resultados: Verificou-se dificuldade dos responsaveis para acompanhamento
de saude para o paciente com TEA, a duracdo mais curta das consultas médicas e das terapias
online ou presenciais durante a pandemia. A descontinuagcéo do tratamento e apoio biopsicossocial
agravou as manifesta¢des clinicas de seus filhos e muitos pacientes tiveram altera¢cdes em suas
terapias farmacologicas. A maioria dos individuos com TEA nao foram capazes de entender o que é
a COVID-19, de se adaptar as medidas de distanciamento social e de realizar as medidas de higiene
preconizadas. Conclusao: O bem-estar emocional dos responsaveis e dos individuos com TEA foi
impactado desfavoravelmente pela pandemia da COVID-19.
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ABSTRACT

Objective: To analyze the impact of social distancing in the care of patients with Autism Spectrum
Disorder (ASD) in the context of the COVID-19 pandemic from the perspective of those responsible.
Materials and Methods: Observational, retrospective, cross-sectional and qualitative approach.
Semistructured interviews were carried out with 12 parents or guardians of patients with Autistic
Spectrum Disorder (ASD), linked to the Associagcdo Maringaense dos Autistas (AMA), a non-
governmental organization located in the city of Maringa (PR). Sociodemographic data of research
participants and ASD patients were examined by descriptive analysis. Interviews were submitted
to Bardin’s Content Analysis. Results: It was found that those responsible had difficulty achieving
quality health care for the patient with ASD; most notably, a shorter duration of medical consultations
and therapies were identified when done online or in person during the pandemic. Discontinuation of
treatment and biopsychosocial support worsened their children’s clinical manifestations, and many
patients had changes in their pharmacological therapies. Most individuals with ASD were unable to
understand what COVID-19 is, adapt to social distancing measures, and carry out the appropriate
hygiene measures. Conclusion: The emotional well-being of caregivers and individuals with ASD was
adversely impacted by the COVID-19 pandemic..

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Social isolating; Pandemic.

INTRODUGAO

No contexto da pandemia da COVID-19, o distanciamento social foi recomendado pela
Organizacao Mundial da Saude (OMS) como forma de contencgao da propagacao do novo coronavirus”.
A datar da transmissdo comunitaria, a prevengao de contagio se fez necessaria, especialmente para
protecdo da populagdo de risco??. As medidas de promogao de salude concentraram-se na educagéo
da etiqueta respiratoria, higienizagcdo das maos, isolamento social e disseminacao de informagao
confiavel, a fim de conter o nUmero de casos e a infecgdo em um maior espacgo de tempo, com o intuito
de ndo sobrecarregar o Sistema Unico de Saude (SUS)**.

O Transtorno do EspectroAutista (TEA), isoladamente, ndo é fator de risco para o desenvolvimento
deformas graves da COVID-19*. Entretanto, a populagdo com TEA pode apresentar vulnerabilidade para
o contagio pelo prejuizo na compreensédo e na utilizagdo das regras de higienizacao preconizadas®®.
O Manual de Diagnéstico e Estatistica de Transtornos Mentais (DSM-V) define o TEA por meio dos
seguintes critérios diagnodsticos: déficits persistentes na comunicacgao e interagédo social em multiplos
contextos; padrdes restritos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades, cujos sintomas
estdo presentes precocemente no periodo do desenvolvimento e causam prejuizo clinicamente
significativo no funcionamento social, profissional ou em outras areas importantes da vida do individuo
no presente’s.

Durante a fase do isolamento social muitos dos pacientes com TEA tiveram o acompanhamento
terapéutico suspenso ou alterado. Mudangas e restrigdes na rotina, bem como a auséncia do
acompanhamento terapéutico podem favorecer a piora dos sintomas comportamentais®'®. Devido
as multiplas apresentagdes do TEA, é necessario um Plano Terapéutico Singular (PTS), ou seja,
intervencodes personalizadas e precoces, com equipe multidisciplinar, de acordo com as necessidades
individualizadas de cada paciente, analisando sua funcionalidade, a dindmica familiar e a quantidade
de recursos que a comunidade oferece®''2, Portanto, informacdes sobre essa populagdo séo
imprescindiveis para a adequagao do PTS no contexto atual da pandemia de COVID-19.

Assim como muitas familias brasileiras, aquelas compostas por pessoas autistas se colocaram
em isolamento social, abstendo-se, muitas vezes, dos cuidados continuados fornecidos pela equipe
de profissionais da saude, sejam eles publicos ou privados*. Ademais, com a auséncia da assisténcia
profissional especializada, associada ao prejuizo psiquico presente no TEA, pode haver a sobrecarga
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fisica e emocional dos cuidadores desses pacientes’.

O isolamento social pode corroborar para uma exacerbacido das dificuldades presentes no
autismo, isto €, episddios de piora aguda dos sintomas comportamentais como a agitagao psicomotora,
episddios de agressdo contra si mesmo ou contra familiares''. Além disso, ha o aumento da
possibilidade de gerar importantes alteragdes no humor devido ao isolamento social, causando
manifestacdes como sintomas de estresse, ansiedade e depressao’®, ndo apenas restrito ao autista
como também em todos os membros da casa'®'6"7,

Neste contexto pandémico, a telessaude visa a ampliacdo da atencdo em saude e da cobertura
aqueles que ndo podem se consultar pessoalmente’®'®. O uso dessa ferramenta, porém, é restrito,
partindo do pressuposto de que nem todas as familias apresentam condi¢cdes socioecondmicas
suficientes para ter acesso a rede de internet e saude privada e que o sistema publico de saude néo
esta totalmente adaptado para fornecer a telessalde para todos?.

Individuos autistas costumam experimentar a mudanga de rotina como um grande desafio?'.
A necessidade de adaptacao durante a pandemia da COVID-19 pode ter trazido grandes problemas
as familias com criancas, adolescentes e adultos com essa patologia. O objetivo do presente estudo
€ analisar o impacto do distanciamento social nos cuidados de pacientes com TEA no contexto da
pandemia da COVID-19 na perspectiva de seus responsaveis.

MATERIAIS E METODOS

Realizou-se estudo observacional, retrospectivo de corte transversal e de abordagem qualitativa.
Foram entrevistados responsaveis por pacientes com TEA, vinculados a Associagdo Maringaense dos
Autistas (AMA), organizagcdo nao governamental, fundada em 1992 em Maringa, Parana, Brasil, por
um grupo de pais com o intuito de oferecer apoio as familias com pacientes autistas. A associacéo
realiza atendimentos a 97 pacientes com idade de 3 a 35 anos, atualmente.

Aceitaram participar da pesquisa 12 responsaveis pelos pacientes com autismo, cujas idades se
situaram entre 4 e 23 anos. Os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), o qual elucida em linguagem acessivel a justificativa, os objetivos e a metodologia do estudo,
enfatizando os aspectos relacionados a protecao da privacidade e confidencialidade dos participantes
da pesquisa, bem como reitera a disponibilidade dos pesquisadores para responder possiveis duvidas
ou abandonar a pesquisa a qualquer momento, segundo a Resolugdo CNS 466/2012. O estudo seguiu
o Strengthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology (STROBE Statement)?.

Para a coleta de dados foram realizadas entrevistas semiestruturadas via ligagao telefénica
e videochamadas pelos aplicativos WhatsApp e Skype durante os meses de dezembro de 2020,
janeiro e fevereiro de 2021. Ademais, bases de dados (BVS, Pubmed, Scielo e sites oficiais federais e
municipais) constituiram as fontes secundarias ao estudo.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Cesumar sob
parecer 4.453.096, de 10 de dezembro de 2020.

Perfil sociodemografico

O levantamento do perfil sociodemografico abordou, quanto aos responsaveis, sua idade, grau
de escolaridade, estado civil, numero de filhos com TEA, grau de parentesco com o paciente com
TEA, rendimento mensal da familia e se recebem algum beneficio governamental, além de adesao
a plano privado de saude para o paciente com TEA e para a familia. Quanto ao paciente, a idade do
diagndstico, se frequenta escola ou creche e a série que esta cursando.
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Acessibilidade aos servigos de saude

Os dados dessa analise abordaram: o nimero e a duracido das consultas médicas ou terapia
de apoio, como acompanhamento com a fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicologia e outros
profissionais de saude e se a familia é atendida pelo sistema publico ou privado de saude.

Para verificar a acessibilidade aos servicos de saude, a analise qualitativa buscou analisar
se houve desigualdade, especialmente pela instauracdo da telessaude, avaliando frequéncia de
atendimentos antes e durante o isolamento social.

Mensuramos a adesao a telessaude dos pacientes com TEA durante a pandemia da COVID-19
ao propor um parecer do responsavel sobre modificagbes propostas pelo modelo de atendimento,
como nas prescricoes e orientacdes médicas.

Analise da percepgéo dos responsaveis sobre o impacto do distanciamento social nos seus cuidados

Coletaram-se dados da percepg¢ao dos responsaveis sobre episédios de piora dos sintomas
comportamentais, como agitacdo psicomotora, episédios de agressdo contra si mesmo ou contra
familiares episddio de agressao contra familiares e objetos, apds o isolamento social. Fez-se
necessario confrontar os dados obtidos anteriormente com a adequagéao do cuidador para o contexto
da pandemia da COVID-19, expondo a interrogacao de dificuldades e estratégias para prevenir piora
dos sintomas comportamentais dos pacientes com TEA durante este periodo.

Analise de contetido

Esses dados foram avaliados por inferéncia e analise categorial, mediante Analise de Conteudo
de Bardin?. As transcri¢gdes foram condensadas, por enumeragéo e, consequentemente, categorias,
verificando, por conseguinte, intersec¢des que possibilitaram classificagdes sistematizadas. Destarte,
o software QSR NVIVO 11 Pro for Windows foi utilizado no auxilio da analise de método misto a
fim de garantir a organizagdo dos dados coletados, em conjuntos, a interpretagdo e construgao de
hipoteses?*.

RESULTADOS
Dados sociodemogréaficos

A partir da amostra colhida de 12 responsaveis (maes e avo) por pacientes com TEA, vinculados a
Associagao Maringaense dos Autistas (AMA), identificou-se que: 10 pacientes com TEA frequentavam/
frequentam escola, creche ou a AMA e dois nao frequentam nenhuma delas. Entre os pacientes, seis
deles fazem parte de trés pessoas da familia morando na mesma casa, dois com quatro pessoas, dois
com cinco pessoas, um com seis e um possui duas pessoas.

Quanto ao numero de filhos: oito dos responsaveis possuem 1 filho; dois deles, 3 filhos; um
deles possui 2 filhos e; um deles, 4 filhos. Entre as familias, 11 possuem 1 paciente com TEA e uma
possui 2 pacientes. Quem cuida da crianga a maior parte do tempo é a mae. Apenas em uma familia
€ a avo que compartilha os cuidados também a bisavd. Dez responsaveis sdo casados, um solteiro
e um divorciado. A Tabela 1 apresenta outras informa¢des sociodemograficas do paciente com TEA,
responsavel e familia.
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Tabela 1. Informagoes sociodemograficas do paciente, responsavel e familia

ldade

Renda

Paciente Idade Idade , Nivel o Beneficio de
. . o responsa- . .  Familiar em .
P) paciente  diagndstico . escolaridade e saude
vel R$
P1 4 anos 1anoe 32 anos Ensino medio >5000 N&ao recebe
4 meses completo
P2 5 anos 2 anos 29 anos Superior incom- 3000 a N&o recebe
pleto 3500
P3 7 anos 3 anos e 37 anos Superior com- 3500 a Nao recebe
2 meses pleto 4000
P4 8 anos 2 anos 30 anos Ensino medio 2000 a Recebe
completo 2500
P5 8 anos 3 anos 27 anos Ensino medio 2500 a Recebe
completo 3000
P6 9 anos 5 anos 36 anos Superior com- 1500 a Recebe
pleto 2000
P7 12 anos 2anos e b6 39 anos Superior com- >5000 reais Nao recebe
meses pleto
P8 12 anos 5 anos 36 anos Ensino medio 1000 a Recebe
completo 1500
Pg 14 anos 2anose 6 42 anos Ensino médio 4000 a N30 recebe
meses completo 4500
P10 15anose 4anose? 42 anos E.nsmo médio 1500 a Recebe
18 anos anos incompleto 2000
P11 22 anos 3 anos 60 anos Supeprll;rocom- >5000 Nao recebe
P12 23 anos 4anose6 55 anos Superior com- >5000 N&o recebe
meses pleto

*Dado que se refere ao responsavel pelo paciente. **Dado que se refere a familia do paciente.

A média das idades dos responsaveis corresponde a 38,75 anos e a maioria possui pelo
menos o Ensino Médio completo. A renda mensal minima destas familias € de 1000 a 1500 reais e
a maxima maior do que 5000 reais. Dos 12 participantes da pesquisa, sete nao recebem beneficios
relacionados a saude e cinco recebem. Os beneficios referem-se a medicamentos para o paciente
com TEA, beneficio de prestacdo continuada (BPC) ou auxilio emergencial devido a pandemia. A
idade do diagnéstico foi de 5 anos a mais tardia e de 1 ano e 4 meses a mais precoce, sendo a mais
frequente entre 2 e 3 anos.

No que se refere a adesao de plano de saude da crianga com TEA e de sua familia, metade
destes utilizam apenas o plano privado de saude, trés fazem uso do SUS e plano privado, ao mesmo
tempo e trés, apenas o SUS. Acerca do distanciamento social, um total de 10 familias encontravam-se
em isolamento por um ano e duas familias, por 11 meses.

Impacto psicossocial e comportamental da pandemia da COVID-19

Todos os participantes do estudo afirmaram necessidade de atendimento médico para seus
filhos, com queixas relacionadas ao TEA. Com relagdo aos motivos que levaram os responsaveis a
buscar atendimento para seus filhos durante a pandemia, destacaram-se as seguintes tematicas: (1)
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aparente nervosismo e agitagdo do paciente em determinadas situag¢des, envolvendo crises de choro,
gritos e convulsodes; (2) dificuldade com relagdo ao sono; (3) seletividade alimentar; (4) solidao e
ansiedade relacionados a falta de contato com sua rotina e colegas da escola, bem como o isolamento
neste mesmo ambiente; (5) autoagressividade e heteroagressividade. Dentre os 12 participantes da
pesquisa, oito apontaram o terceiro e quarto item, dentre outros. Ressalta-se que nem todos indicaram
a totalidade dos itens elencados.

(1) O aparente nervosismo e agitacao da crianga em determinadas situagdes, envolvendo crises de
choro, gritos e convulsodes:

Foi relatado pelos cuidadores o aumento da inquietagcao diante de situacbes em que eram
contrariados ou em mudancgas de rotina. Autoagressividade e heteroagressividade também estiveram
presentes de modo exacerbado durante esse periodo. As seguintes falas das maes exemplificam tal
fato.

P1: “[...] ele possui bastante nervosismo, agressividade e choro quando contrariado, quando n&o
fazemos o que ele quer, além de estar mais desobediente ultimamente.”

P2: “[..] crises de ansiedade, esta muito agitado e agressivo, [....] ele fica com comportamento
compulsivo e repetitivo de tomar agua, ir no banheiro e escovar os dentes.”

P4: “Consultamos o médico devido a agitagdo e ansiedade aumentados dele. A agitagdo aumenta
quando ele nao pode sair, ou até mesmo antes de sair de casa. Ele teve crises de choro, com tristeza
e agitacéo.”

(2) As dificuldades em relagéo ao sono:

Devido a inquietacao, anteriormente mencionada, os pacientes apresentam dificuldades em
iniciar o sono e ou em manté-lo.

P5: “Ele possui muito nervosismo e ndo esta dormindo direito [...].”

P2: “[...] Havia dias em que ele ndo dormia, chorava muito, parava de se alimentar |[...].”

(3) A seletividade alimentar:

A seletividade alimentar, que é uma caracteristica comum do TEA, dificulta a introdugcédo de
novos alimentos, levando a possiveis disturbios alimentares como o jejum prolongado.

P4: “A seletividade alimentar piorou, ndo come mais tanto, por exemplo: se comer feijdo no almocgo,
nao quer jantar. Antes comia com o pai, hoje em dia s6 come comigo (mae).”

Entretanto, uma mae relatou melhora na seletividade alimentar, que segundo ela esta relacionada
ao tempo que passaram a ficar mais juntos durante o isolamento social.

P1: “Mas ele teve algumas melhoras, por exemplo melhorou a seletividade alimentar, voltou a comer
banana, a quantidade de ingestao aumentou, antes ficava 2-3 dias sem comer, agora pede para
comer, pede para repetir. [...] acho que porque passamos mais tempo juntos.”

(4) A solidao e ansiedade relacionados a falta de contato com sua rotina e colegas da escola, bem
como o isolamento no mesmo ambiente:

Durante o periodo de isolamento social houve a ruptura da rotina, consequentemente as
atividades escolares e terapéuticas foram suspensas, acarretando a piora da comunicacgao e interagao
dos pacientes com TEA e os fazendo se sentirem sés e ansiosos.

P1: “[...] Ele estava muito ansioso, querendo ver seus amigos todos os dias. Ele pedia muito para ir ao
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parquinho, para ir nas terapias e na natagdo.”
P2: “Diminuiu o interesse por atividades. Quando fica sem a rotina das terapias entra crise de novo.”

P3: “Ficou mais irritada e ansiosa. Acredito que ficar o dia todo em casa acumulando energia tem
contribuido para essa piora. Tem acordado mais durante a noite.”

(5) A autoagressividade e heteroagressividade:

P5: “Ele fica se beliscando, mordendo, tendo gritos ou crises de choro.”

P1: “[...] aumento dos episodios de ansiedade, joga objetos contra parede por estresse, principalmente
quando ficou sem terapia nesse periodo e quando estou ausente (mae). Houve um episédio em que
subiu no armatrio revoltado e tomou todo o canabidiol, e precisei leva-lo na emergéncia.”

P9: “Aumentou os episodios de agressividade, ele bate nas irmas (ndo chega a machucar) e me
agride, isso aumentou apés o isolamento.”

P11: “[...] ficaram mais agressivos, o mais velho chegou a quebrar a janela [...]”

Consultas médicas, terapias e tratamento medicamentoso durante o isolamento social

Sobre a quantidade de atendimentos presenciais (consultas médicas, sessdes de terapia e
outros) realizados antes e durante o isolamento social foi mantida a média de duas consultas anuais,
segundo relato dos participantes da pesquisa. Entretanto, durante o isolamento social observou-se:
(1) reducéo na duragao das tele consultas durante a pandemia; (2) mudangas nas formas e duragao
de atendimento; (3) interrupcao de terapias. Entre os entrevistados, cinco receberam algum tipo de
atendimento online, uma participante ndo teve acompanhamento por profissionais de saude, remoto
ou presencial, e metade dos pacientes buscaram consultas presenciais, dos quais cinco afirmaram
mudancas no atendimento. Sobre outras terapias, todos os participantes apresentaram pelo menos
uma modalidade de tratamento suspensa por causa da pandemia.

(1) Reducéo na duracao das tele consultas durante a pandemia.

Durante a pandemia houve aumento da utilizacdo desse recurso a fim de manter os
acompanhamentos dos pacientes, mesmo em isolamento. No entanto, houve demonstracdo de
descontentamento de alguns cuidadores que se referiram a superficialidade das consultas, cuja
duracao foi mais curta e mais objetiva.

P1: “Os atendimentos online da fonoaudiologia foram apenas comigo (mae), sobre um parecer da
crianga, em torno de 40min-1h, e eu achei algo mais superficial.”

P11: “A cada 3 meses levo ao neurologista, mas a consulta estd sendo mais rapida que antes da
pandemia.”

P12: “A consulta online foi tranquila, gostei muito, procuramos porque ela ficou com o emocional
abalado ap6s uma viagem”.

(2) Mudancas nas formas e duracdo de atendimento

As consultas médicas foram presenciais com duragdo mais curta e abordagem mais direta e as
terapias mantidas foram realizadas via video chamada por WhatsApp.

Atendimentos presenciais:
P11: “As consultas dela com neurologista foram todas presenciais mesmo.”

P9: “Séo todas presenciais, nenhuma consulta online.”
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P10: “Sempre presencial, mas com duragdo mais curta.”

Consultas via Whatsapp:

P1: “E feita online por video chamada via Whatsapp, de duragdo mais curta e perguntas mais diretas
para mim (méae)”

P12: “Agora fazemos por video chamada pelo Whatsapp.”

Auséncia de consultas presenciais ou online:

P3: “Nenhum atendimento foi realizado.”

(3) Interrupgao de terapias

Os relatos sobre as interrupgdes dizem respeito as terapias ocupacionais, fonoaudiologia e
nutricionista.

P1: “A natagdo, terapia ocupacional e equoterapia pararam com a pandemia o que afetou bastante o
comportamento dele”

P9: “Estamos desde dezembro sem fonoaudiologia e terapia ocupacional, e, além disso, ndo fez
consulta a nutricionista.”

Mudancgas nas medicagcbes

Acerca das medicac¢des usadas pelos pacientes com TEA, observou-se que: (1) em alguns
casos houve o acréscimo de outros farmacos; (2) houve alteragdo das doses pré-estabelecidas antes
da pandemia; (3) e, com menor frequéncia, houve adicdo de 6leos essenciais com relato de melhora
clinica. Em trés casos, houve a mudanga de dose apds inicio da pandemia e em um caso houve
mudancga na frequéncia de administracao. Ademais, seis pacientes necessitaram do acréscimo de
novas classes medicamentosas apoés o inicio da pandemia. Para os demais pacientes, ndo ocorreram
mudancas.

(1) Acréscimo de medicagao:

Devido a exacerbagdo de quadros de agitacédo e inquietacao associados a refratariedade das
medicagdes usadas, o acréscimo de mais medicagdo com mecanismo de agao diferente € uma
alternativa.

P5: “[...] o médico acrescentou Aripiprazol 10mg”

(2) Aumento da dosagem e frequéncia das medicacgdes:

Uma alternativa para melhorar a resposta a medicacao seria 0 aumento da posologia e ou da
frequéncia de administracao dos farmacos.

P2: “Antes da pandemia, utilizava risperidona 2 mg a noite e 2 ml 6leo de cannabis. Com a pandemia,
passou a usar 4 mq risperidona 2 vezes ao dia; 20 mg de escitalopram; 50 mg fluvoxamina 50mg; 3
ml 6leo de cannabis”.

P6: “Tivemos que dar um reforco na medicagéo, no entanto ela faz uso sé do éleo de cannabis e do
Aripiprazol. O que aumentou foi sé o 6leo de cannabis”.
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(3) Uso de dleos essenciais:

Embora nao tenha sido recomendado por profissionais da saude, houve relato de melhora
expressiva com o uso de 6leo essencial. Sendo a aromaterapia considerada uma terapia complementar.

P1: “Comecei a usar 6leos essenciais e notei melhora [...] reduziu a agitagéo.”

Dificuldades e estratégias dos responsaveis para o cuidado durante o isolamento social

No quadro de isolamento devido a pandemia, os responsaveis pelos pacientes com TEArelataram
as seguintes dificuldades: (1) Restricdo de circulacdo de pessoas; (2) Medidas de prevencao; (3)
mudanca de rotina; (4) Demanda maior dos cuidadores. Ao mesmo tempo criaram (5) estratégias de
cuidado diante dessas situagdes.

(1) Restrigao de circulagao de pessoas:

P1: “[...] Ele fica pedindo para ir ao mercado, pois gosta de sair. Quer entrar nos estabelecimentos.
Né&o consigo estudar para a graduagao com ele junto, estudo a noite quando ele dorme. [...]”

(2) Medidas de prevencgao:

P12: “Ndo usa mascara, ndo sabe se cuidar, ndo gosta que passe alcool em gel em sua mgo. No
comecgo estranhou bastante nés usando a mascara, ficava tentando tirar dos nossos rostos.”

P7: “Agora esta complicado porque ela ndo usa mascara também de jeito nenhum.”

(3) Mudanca da rotina:

P2: “Meu filho durante a pandemia teve muitas crises por falta de rotina. Sentiu muito a falta da escola
nos primeiros meses. Mesmo a familia tentando oferecer estimulos ndo era a mesma coisa. Muito
tempo ocioso gerou crise também.” “A maior dificuldade é fazer ela entender essa mudancga brusca
de rotina. Em um dia esté indo para escola e no outro dia j& ndo mais. E da escola que ela mais sente
falta.”

(4) Demanda maior dos cuidadores:

P4: “[...] eu e o pai dele ficamos sobrecarregados, pois quando ainda havia a escola, ho tempo sem
ele nés faziamos algumas coisas do trabalho, agora dedico 24h do meu tempo a ele, esta sendo muito
dificil.”

(5) Estratégias de cuidado desenvolvidas pelos responsaveis

Destacam-se os passeios de carro e caminhada, o uso do aparelho celular de modo recreativo,
atividades com agua, pois acalmam o paciente e até mesmo a companhia de um animal de estimacéo
se mostrou positiva no controle da ansiedade.

P1: “[...] Ele pede para ver os amigos, como ndo é possivel, compramos um cachorro para ele
recentemente, que ajudou na ansiedade.”

P4: “Deixamos mais ele ficar no celular vendo Youtube por longos periodos.”
P9: “Ele usa celular e fica mais no Youtube vendo os mesmos desenhos. “
P9: “Faco caminhada com ele de manh& de 30min todos os dias para tentar gastar um pouco da

energia dele.”
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P6: “Bom, os parques estéao fechados... A tnica alternativa é passear de carro, andamos em estradas
rurais. Ou caminhadas nas ruas do bairro onde moramos.”

P3: “Andamos bastante de carro pra ela se distrair a noite [...]”
P9: “Temos uma caixa d’agua que ele fica dentro [...]”

P1: “[...] ficar mais no chuveiro e tomar banho de chuva, ele ama agua, o que o deixa mais calmo
durante esses longos periodos em casa.”

DISCUSSAO

Embora os sinais e sintomas se manifestem precocemente entre 12 e 24 meses, no Brasil, o
autismo é diagnosticado tardiamente, entre os quatro ou cinco anos de idade®. Na presente pesquisa,
a maioria dos pacientes foi diagnosticada em idade abaixo desse patamar. Destaca-se que todas as
cuidadoras dos pacientes com TEA sdo mulheres, maes e, em um dos casos, a avo e bisavd que
se revezam nos cuidados. E possivel observar que algumas delas, supostamente, se dedicam aos
cuidados do filho, neto ou bisneto ha mais de 20 anos.

A renda poderia ser vinculada ao nivel de escolaridade, mas é necessario considerar as
dificuldades dessas maes em acessar o mercado de trabalho devido ao comprometimento aos
cuidados do filho. Da mesma forma, vincula-se a circunstancia, a necessidade de recebimento de
beneficios sociais pelas familias com menor renda, bem como do uso do sistema publico de saude.

Acerca das dificuldades encontradas pelo responsavel no cuidado durante a pandemia da
COVID-19, observou-se, principalmente, a mudanga subita de rotina que restringiu a circulagéo de
pessoas e seu contato direto, levando a suspensao das aulas em escolas e terapias. Associado as
restricdes de circulacdo da populagcado ha ainda as medidas de prevengao como o0 uso de mascara,
alcool em gel e lavagem de maos, medidas que sdo, muitas vezes, impraticaveis devido a sensibilidade
aumentada dos pacientes com TEA. Além disso, houve 0 aumento da demanda por cuidado em tempo
integral pelas maes, principalmente, o que as sobrecarrega fisicamente e emocionalmente.

Criancas com alteragbes de comportamento anteriores a pandemia de COVID-19 estado
particularmente em risco de apresentar distdrbios mais intensos e frequentes' 2%, Além disso, surtos
de infecgdes emergentes podem provocar fortes reacdes de medo e preocupagdes com os efeitos a
jusante sobre a saude fisica e mental, especialmente em individuos vulneraveis?.

Neste estudo, os individuos com TEA foram influenciados pela atual pandemia COVID-19
com uma significativa mudanca de rotina, partindo do pressuposto de que a amostra é composta
por uma maioria de pacientes que frequentavam/frequentam escola, creche ou a AMA, instituicdes
cujas atividades foram suspensas no inicio do isolamento social e, posteriormente, passaram por
adequacoes para o formato online.

ATelemedicina, hoje chamada de telessaude, é definida pelo Conselho Federal de Medicina pela
resolugédo de n° 1.643 de 2002 como “o exercicio da medicina através da utilizagdo de metodologias
interativas de comunicagao audiovisual e de dados, com o objetivo de assisténcia, educacéo e
pesquisa em saude”?. Assim, teleconsulta é a consulta médica realizada de maneira remota, em sua
maioria via WhatsApp por chamada de video devido a maior facilidade. Nesse sentido, ressalta-se
que familias de individuos com TEA podem experimentar maior estresse do que aquelas cujos filhos
sofrem de outras deficiéncias frente a mudangas de rotina®.

Na presente pesquisa, tal estresse foi evidenciado nos relatos dos responsaveis. Devido a
mudancga brusca de rotina, tiveram que se dedicar ao cuidado de seus filhos, em tempo integral,
independentemente da idade dos pacientes com TEA. Destaca-se que os pacientes, em sua maioria,
possuem idade igual ou inferior a 12 anos, entretanto, todas as responsaveis referiram que pelas
dificuldades relativas ao TEA, mesmo pacientes com 22 e 23 anos sao dependentes de seus cuidados.
Embora a maioria dos responsaveis seja casado e no domicilio haja pelo menos um outro familiar
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residente, os cuidados dos pacientes se concentram nas maes, avo ou bisavo.

Os responsaveis enfrentaram dificuldades para obter cuidados de saude de qualidade durante o
periodo de isolamento, identificado pela duragdo mais curta das consultas médicas e terapias quando
feitas online e quando presenciais, o adiamento das consultas. A descontinuacéo do tratamento nao
farmacoldgico e apoio biopsicossocial agravou as manifestagdes clinicas de seus filhos.

Observou-se que os individuos com TEA, em sua maioria, ndo eram capazes de entender o
que é a COVID-19, de se adaptar as medidas de distanciamento social, de permanéncia em casa e
de realizar os requisitos de higiene pertinentes. Este fato poderia contribuir para seu contagio e da
familia.

Os relatos dos responsaveis indicaram deterioracdo na comunicagao; aumento de esteredtipos,
hipersensibilidade e agressao; mudangas de apetite; e surgimento de novas alteragdes relacionadas
ao sono, durante o periodo COVID-19. Estas também foram identificadas em outros estudos realizados
neste mesmo periodo, ou seja, em 2020 e 2021584, Na presenga destes, muitos pacientes tiveram
suas doses medicamentosas aumentadas e outras classes medicamentosas adicionadas durante o
isolamento social.

O prejuizo nas interrupgbes das terapias ocupacionais reside no fato de que o tratamento
do TEA é multidisciplinar e depende da gravidade do paciente. Assim, as terapias sdo importantes
para promover a independéncia nas atividades de vida diaria, desenvolver habilidades motoras e
de comunicacao, entre outros. Desse modo, a execucao de terapias como fonoaudiologia e terapia
ocupacional sdo de extrema relevancia para melhora do paciente e sua interrupgao compromete sua
evolucgao clinica.

A falta de planos de acao direcionados a individuos com TEA e suas familias sdo evidentes e
devem ser tratadas para que eles possam ser aplicados de forma eficaz durante os periodos de crise
coletiva. Sem direcionamento profissional, os responsaveis relataram suas dificuldades no cuidado dos
individuos autistas e desenvolveram estratégias de lidar com a situagdo baseados em suas proprias
experiéncias, o que muitas vezes dificultou o processo de adaptacéo ao contexto.

CONCLUSAO

A pandemia da COVID-19 resultou em um periodo desafiador para a maioria dos individuos com
TEA e suas familias, com maiores dificuldades no gerenciamento das atividades diarias e apresentacao
das manifestagdes clinicas do autismo mais frequentes ou intensos. No geral, o estresse parental e 0
bem-estar emocional dos responsaveis e dos individuos com TEA foi impactado desfavoravelmente
pela pandemia da COVID-19.

As limitagdes encontradas durante a realizagcao desta pesquisa se referem a reduzida amostra
de entrevistados devido ao quadro da pandemia e a dificuldades de comunicagdo com a populagao
alvo. Sugere-se, para pesquisas futuras, analisar o processo de retomada da rotina, dificuldades,
ajustes e acertos.
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