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RESUMO

Objetivo: Analisar as implicagdes do isolamento social decorrente da pandemia em familias com criangas e adolescentes com
Transtorno do Espectro Autista. Método: Trata-se de um estudo analitico, quantitativo e transversal realizado de junho a julho
de 2020. O questionario com 31 questdes foi aplicado utilizando-se a ferramenta “Google formulario”, sendo respondido por
90 pais ou maes de criangas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista residentes no Estado do Ceara. Resultados:
Demonstrou-se que as principais implicagdes do isolamento sobre essas familias podem ser agrupadas em trés eixos: rotina
familiar e terapéutica; aspectos comportamentais e condi¢des associadas; e relagdes familiares. Destaca-se a existéncia de
mudangas significativas na rotina familiar deste publico, agravando aspectos comportamentais e condi¢gdes associadas. Por outro
lado, o periodo de isolamento social culminou no fortalecimento do vinculo familiar em alguns casos. Conclusao: O estudo reforga
a importancia de politicas publicas que instituem apoio e capacitagao parental, sem que isso culmine em mera transferéncia de
responsabilidade. Uma unidade familiar norteada pelo respeito e acolhimento, com maes e pais emocionalmente fortalecidos &
fator importante para a estimulagao e o desenvolvimento de pessoas com Transtorno do Espectro Autista. As evidéncias podem
favorecer e inspirar estratégias de estimulagéo e integragdo de criangas e adolescentes autistas e suas familias, saindo dos
espagos tradicionais para outras alternativas criativas identificadas durante a pandemia.

Descritores: Transtorno do Espectro Autista; COVID-19; Isolamento Social; Ntcleo Familiar.

ABSTRACT

Objective: To analyze the implications of social distancing resulting from the pandemic in families with children and adolescents
with Autistic Spectrum Disorder. Method: This is an analytical, quantitative, and cross-sectional study conducted from June to
July 2020. The questionnaire with 31 questions was applied using the “Google form” tool and answered by 90 fathers or mothers
of children and adolescents with Autistic Spectrum Disorder residing in the State of Ceara. Results: It was demonstrated that
the main implications of distancing on these families can be grouped into three axes: family and therapeutic routine, behavioral
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aspects and associated conditions, and family relationships. Significant changes in this public’s family routine stand out, aggravating
behavioral aspects and associated conditions. On the other hand, the period of social distancing culminated in the strengthening of
the family bond in some cases. Conclusion: The study reinforces the importance of public policies establishing parental support
and training without this culminating in a mere transference of responsibility. A family unit guided by respect and acceptance, with
emotionally strengthened mothers and fathers, is a relevant factor for stimulating and developing people with Autism Spectrum
Disorder. The evidence can favor and inspire strategies to stimulate and integrate autistic children; and adolescents and their
families, leaving traditional spaces for other creative alternatives identified during the pandemic.

Descriptors: Autism Spectrum Disorder; COVID-19; Social distancing; Family Core.

RESUMEN

Objetivo: Analizar las consecuencias del aislamiento social resultante de la pandemia en familias con nifios y adolescentes
con Trastorno del Espectro Autista. Método: Este es un estudio analitico, cuantitativo y transversal realizado de junio a julio de
2020. El cuestionario con 31 cuestiones fue aplicado utilizando la herramienta “Google formulario”, siendo respondido por 90
padres o madres de nifios y adolescentes con TEA residentes en el Estado del Ceara. Resultados: Fue demostrado que las
consecuencias principales del aislamiento sobre estas familias pueden ser agrupadas en tres ejes: rutina familiar y terapéutica;
aspectos de comportamiento y condiciones asociadas; y relaciones familiares. Se enfoca la existencia de cambios significativos
en la rutina familiar de este publico, agravando aspectos de comportamiento y condiciones asociadas. Por otra parte, el periodo
de aislamiento social terminé fortaleciendo el vinculo familiar en algunos casos. Conclusion: El estudio refuerza la importancia de
politicas publicas que instituyen apoyo y capacitacion parental, sin que esto termine en simple transferencia de responsabilidad.
Una unidad familiar norteada por el respeto y acogida, con madres y padres emocionalmente fortalecidos es un hecho importante
para la estimulacion y el desarrollo de personas con Trastorno del Espectro Autista. Las evidencias pueden favorecer e inspirar
estrategias de estimulacion de nifios y adolescentes autistas y sus familias, saliendo de los espacios tradicionales para otras
opciones creativas identificadas en la pandemia.

Descriptores: Trastorno del Espectro Autista; COVID-19; Aislamiento Social; Ntucleo Familiar.

INTRODUGAO

A pandemia da COVID-19, infecgdo causada pelo novo coronavirus (SARS-COV-2)(, culminou em uma
crise social sem precedentes. Para além de questdes sanitarias e econdmicas, a pandemia fomentou uma crise
comportamental®. Em um contexto de rapido aumento do nimero de casos no mundo® e de sobrecarga dos sistemas
de saude®™, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) e as autoridades de salde publica reconheceram o isolamento
social como estratégia para controlar a disseminagéo do virus®. Nos periodos mais criticos, a recomendacéo foi
priorizar o isolamento, que consiste na restricdo das pessoas ao espago domiciliar, bem como a evitagdo de contato
com pessoas fora do circulo doméstico®.

As subitas mudancas de rotina e as necessarias restricdes sociais, associadas as incertezas do periodo,
promoveram um contexto histérico, em si, ansiogénico®. Essa situagéo torna-se um agravante em casos que requerem
assisténcia regular e uma rotina diaria bem estabelecida, como é o caso da maioria das pessoas diagnosticadas
com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA)©7.

Embora os dados sobre sua prevaléncia sejam imprecisos, a Organizagao Pan-Americana da Saude (OPAS)
e a OMS estimam que uma em cada 160 criangas em todo o mundo apresentem TEA®. De modo geral, o TEA
caracteriza-se por déficits persistentes na comunicagao e na interagéo social, e por padrdes restritos e repetitivos
de comportamento, interesses ou atividades®). Nesse contexto, a previsibilidade da rotina da pessoa com TEA
€ uma estratégia importante para controle da ansiedade e desenvolvimento da autonomia‘'®'", Deste modo, as
mudangas de rotina, como as vividas durante os periodos de isolamento social rigido, podem ter sido particularmente
desafiadoras para pessoas com TEA e suas familias®'9,

Além disso, e apesar de reconhecer a necessidade do isolamento social no controle da COVID-19, vale ressaltar
os potenciais e feitos deletérios dessas medidas®), que podem desencadear adoecimento psiquico® ', fomentar
violéncia doméstica e interpessoal''®), além de impactar nas relagdes familiars!'¥), na qualidade de vida e na saude
mental"®), Estudos mais apurados serdo necessarios para a avaliagdo mais ampla de seus efeitos nas realidades
de diferentes grupos populacionais, faixas etarias e areas geograficas!'®'"). Portanto, entende-se que é necessario
um olhar atento aos possiveis efeitos do isolamento social na vivéncia das pessoas com TEA e suas familias, no
sentido de tracar estratégias de promoc¢éo da saude e com base em evidéncias, disseminando informagbes para
melhoria das condi¢cbes de vida e saude dessa populagao.
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Alguns artigos ja foram publicados tendo por base os efeitos da pandemia em pessoas com TEA como objeto
de pesquisa. Estudo realizado nos Estados Unidos da América® concentrou-se em avaliar o estresse devido a
interrupgao do tratamento e por questdes financeiras, além do agravamento de questdes comportamentais relativas
ao TEA. Um estudo na Italia relatou os desafios enfrentados pelas familias relativamente ligadas aos problemas
comportamentais no contexto do isolamento('?. Assim, além dos exemplos citados, um estudo sobre os efeitos do
isolamento no comportamento de criangas e adolescentes com TEA com idades de dois a 19 anos foi realizado no
Brasil. Os resultados da pesquisa apontam que o confinamento provocado pela pandemia da COVID-19 acentuou
os sintomas de criangas e adolescentes com autismo, estando essas criangas mais frustradas, angustiadas,
estressadas, ansiosas®”). Apesar desses dados de pesquisa realizada no Brasil, registram-se poucos trabalhos de
pesquisa especificamente com criangas e adolescentes com autismo nesse periodo®'?).

Considerando-se a possibilidade de novos periodos de crise social ou sanitaria atrelada ao COVID-19, o presente
estudo justifica-se pela necessidade de uma analise das consequéncias do isolamento social nos modos de viver e
se relacionar das familias de criangas e adolescentes com TEA, bem como as dificuldades apresentadas por essa
populacao no referido periodo.

Nesse contexto, este estudo objetivou analisar as implicacdes do isolamento social decorrentes da pandemia
da COVID-19 em familias brasileiras com criangas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista (TEA).

METODOS

Trata-se de um estudo com abordagem quantitativa de carater analitico e transversal, realizado com mées e
pais de criangas com TEA, em junho e julho de 2020. Este periodo coincidiu com a recomendacao de isolamento
social na maior parte do Brasil. Durante o periodo da coleta dos dados, o estado do Ceara apresentava um total de
445 casos confirmados de COVID-19, incluindo residentes da capital, do interior e da regido metropolitana. Assim,
foram confirmados nove 6bitos pela doenga no estado, representando uma letalidade de 2%®. Com a auséncia de
tratamentos e vacinas, a Unica estratégia efetiva contra a COVID-19 era reduzir o contato entre pessoas suscetiveis
e infectadas, por meio da identificagéo precoce de casos ou redugéo do contato, complementado com a limpeza de
superficies e maos potencialmente contaminadas, além do uso de mascaras.

Por isso, a aplicagdo do instrumento ocorreu por meio de formulario eletrénico, que foi desenvolvido por um
grupo de pesquisa composto por psicologos, fonoaudidlogos e fisioterapeuta, contendo 31 questdes divididas em
sessdes sobre os seguintes aspectos: dados sociodemograficos, rotina da crianga/adolescente, relacionamento
familiar e estratégias de estimulagéo. Destaca-se que no processo de construgdo do questionario foi realizado um
teste piloto com cinco familiares de criangas com TEA, os quais foram descartados da amostra.

Para a aplicagdo do instrumento, utilizou-se a estratégia “Bola de Neve”?%, Aidentificacdo de informantes-chave
ocorreu por meio das redes sociais Instagram® e Facebook®. Para tal, foram utilizadas as seguintes palavras-chave:
mae de autista, TEA, pai de autista e autismo. Apds a identificagdo dos informantes-chave, procedeu-se ao convite
para a participagédo na pesquisa, bem como solicitou-se a divulgagéo do link de acesso ao questionario entre outros
familiares cuidadores de criangas e adolescentes com TEA, e em grupos de WhatsApp® voltados para esse publico
alvo. Solicitou-se, ainda, que os profissionais atuantes em centros especializados em TEA passassem os convites
de participagéo no estudo aos pais de criangas e adolescentes com esse diagnostico.

Participaram da pesquisa 90 maes e pais de criangas e adolescentes com TEA residentes no Estado do Ceara.
Destaca-se que a declaragao de terumacrianga (0 a 12 anosincompletos) ouadolescente (12 a 18 anos) com
diagnéstico de TEA foi auto referidapelosparticipantes. A faixa etaria considerada para definir crianga e adolescente
baseou-se no Art. 2° do Estatuto da Crianca e do Adolescente - Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990¢°),

Ao acessarem o enderecgo eletronico, os participantes eram direcionados ao Termo de Consentimento Livre
(TCLE), contendo informagdes sobre o objetivo do estudo, participagéo voluntaria, garantia de sigilo e contatos dos
pesquisadores. Somente apds a anuéncia, o questionario era disponibilizado aos participantes.

Foram incluidos na amostra pais e maes de criancas e adolescentes com TEA residentes no estado do Cear3,
Brasil, semlimitagao de idadeousexo. Excluiram-se pais e méaes de criangas com TEA que nao vivenciaram o periodo
de isolamento com os filhos, pessoas que conviveram no isolamento com as criangas mas que nao fossem pais e
maes e aqueles que ndo preencheram o questionario de forma completa.

Utilizou-se o programa Statistical Package for the Social Sciences 20.0 (SPSS Inc. Chicago, IL) para a analise
dos dados e o Teste de Shapiro Wilk avaliou a sua distribuicdo. Para analise descritiva, os dados foram apresentados
em frequéncia absoluta, frequéncia relativa, média e desvio padrdo. Para comparacao das varidveis categoricas,
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aplicaram-se os testes qui-quadrado e Exato de Fisher, tendo sido considerados como estatisticamente significantes
os valores de p<0,05.

Esta pesquisa faz parte de um estudo maior aprovado pelo comité de ética - CAAE: 29690220.7.0000.5052 e
parecer N° 4.011.855, estando em conformidade com os preceitos éticos da Resolugao No. 466/2012, do Conselho
Nacional de Saude.

RESULTADOS

Aplicaram-se 141 questionarios, no entanto, apds retirar os que foram respondidos de forma incompleta ou
preenchidos por pessoas que nao atendiam aos critérios de inclusdo, a amostra totalizou 90 questionarios completos.
A média de idade das criancas e adolescentes com TEA, cujos pais participaram do estudo, foi de 7,4 anos (DP=
4,7), a maior parte (57,1%) frequentando do 1 ao 5° ano do ensino fundamental. Segundo os pais, 76,7% tém
capacidade de verbalizar. Em relagao a estrutura familiar, 64,4% dos respondentes classificaram a familia como
nuclear (composta por pai, mae e filhos), com média de 3,8 pessoas vivendo na mesma casa (DP=1,1). Apenas
26,7% dos participantes relataram ter renda familiar superior a nove salarios minimos; 73,3% com renda familiar
média de aproximadamente a trés salarios minimos; 7% tém dois filhos com TEA; 94,4% eram mulheres, com
grau de escolaridade superior completo e pds-graduagéo (58, 9%); e média de idade de 34,6 anos. Dentre os
participantes, 37,8% afirmaram que, pelo menos um membro do nucleo familiar ou que reside na mesma casa,
apresentou sintomas positivos para a COVID-19.

Os dados mostram que o isolamento social trouxe implicagdes para as familias de criangas e adolescentes com
TEA em diversos aspectos. Para maior compreensao, os achados s&o apresentados em trés eixos: rotina familiar e
terapéutica de criancas e adolescentes com TEA; aspectos comportamentais de criangas e adolescentes com TEA
durante o isolamento social; e relagdes familiares de criangas e adolescentes com TEA durante o isolamento social.

Rotina familiar e terapéutica de criangas e adolescentes com TEA

A maioria dos participantes (67,8%) relatou ter vivido o isolamento social de forma rigida e 81,1% afirmaram que
a familia e o filho com TEA ficaram restritos ao espago domiciliar nesse periodo. A maioria dos participantes (72,2%)
apontou dificuldades para manter a rotina com seu filho na maior parte dos dias. Apenas 6,7% dos respondentes
relataram ter conseguido manter uma rotina todos os dias da semana e 72,2% consideraram que essa situagao foi
prejudicial aos seus filhos.

Em relacao as atividades de lazer, a maior parte dos participantes (83,3%) considerou que estas foram bastante
reduzidas. Outro dado relevante foi que 65,5% afirmaram que a rotina de sono do filho foi significativamente alterada
em relagéo ao periodo antes do isolamento. Vale ressaltar, que antes do isolamento social, a maioria dos participantes
(87,8%) consideraram que as criangas e adolescentes com TEA tinham uma rotina de atividades estabelecida com
horarios delimitados (Tabela 1).

Tabela | — Rotinas das familias de criancas e adolescentes com TEA durante o isolamento social.

Variaveis n/%

Todos na minha casa estéo em isolamento social rigido, saindo apenas para a compra de alimentos e medicagdes; 61 /67,8

Meu filho com TEA fica o tempo todo dentro de casa/apartamento; 73/81,1
Na maior parte dos dias consigo manter uma rotina com meu filho; 25/27,8
Estou conseguindo manter uma rotina com o meu filho todos os dias da semana; 6/6,7

Percebo que a mudancga da rotina do meu filho(a) ocasionada pelo isolamento foi algo ruim para ele; 65/72,2
No periodo de isolamento, a rotina de atividades de lazer do meu filho esta reduzida; 75/83,3
No periodo de isolamento, a rotina de atividades de sono do meu filho esta reduzida; 59/65,5

Considero que a rotina do meu filho antes da pandemia era cheia de atividades com horarios bem delimitados. 79 /87,8

Legenda: Dados expressos em frequéncia relativa e absoluta; n= nimero de individuos; TEA= Transtorno do Espectro Autista.

Alguns impactos também foram verificados no contexto das rotinas terapéuticas. Em relagcéo as intervencoes
de profissionais junto as criangas e adolescentes com TEA durante o isolamento social, 61,1% dos participantes
afirmaram ter recebido algum tipo de orientagcéo presencial ou virtual dos terapeutas que ja acompanhavam a
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crianga. Apenas 32,2% sentiram falta de mais orientagdes sobre a estimulagao dos filhos; 60% dos pais referem ter
estimulado mais o filho durante o isolamento; 63% tém utilizado alguma estratégia para estimular a linguagem da
crianga com frequéncia; e 44,4% tém procurado frequentemente atividades para estimular o desenvolvimento motor.

As profissdes mais procuradas (Tabela 2), antes e depois do isolamento social, pelos pais de criangas e
adolescentes com TEA, foram: Psicologia (93,3%), Terapia Ocupacional (82,2%) e Fonoaudiologia (78,9%). Entretanto,
todas as atividades demonstraram uma reducéo significativa na sua procura durante o periodo de isolamento. A
Fisioterapia ndo demonstrou reducao da procura estatisticamente significativa (p = 0,08), porém ficou evidente que
esta profissdo ja era menos procurada que as citadas acima, mesmo antes do isolamento social.

Tabela Il - Comparagao das rotinas de intervencéao profissional antes e durante o periodo de isolamento social.

Antes do isolamento Durante o isolamento

Variaveis social social =

Psicologia 84 /93,3 51/56,7 0,004
Fonoaudiologia 71/78,9 42 /46,7 <0,001
Terapia Ocupacional 74 /82,2 41 /45,6 <0,001
Psicopedagogia 52 /57,8 26 /28,9 <0,001
Fisioterapia 14/15,6 10/11,1 0,08
Acompanhante Terapéutico 51/56,7 20/22,2 <0,001
Educacéo Fisica 24 /26,7 8/8,9 <0,001
Musicoterapia 17 /18,9 2/22 <0,001
Grupo de Estimulagao Multidisciplinar 38/42.2 16/17,8 <0,001

Legenda: Dados expressos em frequéncia relativa e absoluta; n= nimero de individuos; TEA= Transtorno do Espectro Autista.

Aspectos comportamentais de criangas e adolescentes com TEA durante o isolamento social

Em relagdo aos aspectos comportamentais (Tabela 3), 74,4% dos respondentes informaram que os filhos estavam
mais agitados e ansiosos durante o periodo de isolamento social; 63,3% relataram a presenga de comportamentos
inadequados, como bater ou gritar; apenas 25,6% afirmaram que houve uma regressao no desenvolvimento da
linguagem dos filhos no periodo do isolamento social; e 24,4% apontaram um retrocesso do desenvolvimento motor.

Tabela Il — Aspectos comportamentais criangas e adolescentes com TEA durante o isolamento social

Variaveis n/%

No periodo de isolamento, percebo que meu filho(a) ficou mais ansioso (a) e agitado(a); 67 /74,4
Meu filho(a) tem apresentado, com mais frequéncia, comportamentos inadequados como bater e gritar, por exemplo; 57 /63,3
Houve regresséo no desenvolvimento da linguagem do meu filho durante o periodo de isolamento; 17 /25,6

Houve regresséo no desenvolvimento motor do meu filho durante o periodo de isolamento. 22/24,4

Legenda: Dados expressos em frequéncia relativa e absoluta; n= nimero de individuos; TEA= Transtorno do Espectro Autista.

Relagoes familiares de criangas e adolescentes com TEA durante o isolamento social

Apesar de 98,9% terem relatado que o relacionamento familiar com os filhos com TEA fosse bom antes da
pandemia, o isolamento social trouxe algumas implicagbes nessas relagdes (Tabela 4), uma vez que 50% afirmaram
que tiveram dificuldade de lidar com o(a) filho(a) nesse periodo; 81,1% obtiveram maior proximidade com eles(as);
e 66,7% referiram que o relacionamento com a crianca ou o adolescente com TEA melhorou. A maior parte dos
participantes (67,7%) relatou que esse periodo também proporcionou maior proximidade da crianga com TEA e
seus familiares.
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Tabela IV — Relagbes familiares de criangas e adolescentes com TEA durante o isolamento social.

Variaveis n/%
Tem sido mais dificil lidar com meu filho no periodo de isolamento do que antes; 45 /50
Tenho conseguido me aproximar mais do meu filho no periodo de isolamento; 73/81,1
No periodo do isolamento, meu relacionamento com meu filho ficou melhor; 69 /66,7
O isolamento tem proporcionado uma maior aproximagao entre meu filho e os outros membros da familia; 61/67,7
Meu relacionamento com meu filho antes do isolamento era bom. 89/98,9

Legenda: Dados expressos em frequéncia relativa e absoluta; n= nimero de individuos; TEA= Transtorno do Espectro Autista.

DISCUSSAO

A pandemia da COVID-19 causou severas mudancas na rotina da populagdo, principalmente no que se refere
a grupos especificos, como é o caso das criangas e adolescentes portadores de TEA e suas familias, uma vez que
estas naturalmente ja vivenciam situagdes desafiadoras®®). Nesse sentido, o presente estudo possibilitou verificar
que o isolamento social provocou mudangas nas rotinas, nas relagdes e nos comportamentos dessas familias,
apontando para a necessidade de apoio e de medidas de enfrentamento perante esses desafios.

Levando em consideracao o cendrio e o contexto do estudo, os dados sociodemograficos dos respondentes
merecem ser destacados, visto que ha situagdes que evidenciam vulnerabilidade das familias de criangas com TEA.
A maioria dos participantes € do sexo feminino €, mesmo com elevado grau de escolaridade, relataram situagcbes
desconfortaveis com seus filhos com TEA no periodo do isolamento social. Estudo®”) mostra que muitas maes,
no periodo da pandemia, fizeram atividades de brincadeiras no quintal, brincadeiras dentro de casa e de assistir
televisdo com suas criangas, no sentido de aliviar o estresse e a mudanga de rotina imposta pela situagao.

A renda familiar também traz impactos nessa populagéo, uma vez que quanto mais baixa a renda, mais dificil
foi a realizacao das medidas de enfrentamento. Outros autores®®” mostram que familias de criancgas e adolescentes
com TEA e com melhor poder aquisitivo puderam contratar profissionais especializados e realizar atividades extras
no periodo pandémico, langcando méo de recursos tecnolégicos que permitiram a interacdo a distancia.

Em relagao as rotinas familiares e aos aspectos comportamentais no periodo de isolamento, verificou-se que os
resultados foram similares a outros estudos!'®?®) que apontaram a existéncia de mudangas significativas, afetando
comportamentos das criangas e adolescentes portadores de TEA, além de suas relagdes familiares.

Vale ressaltar, que um dos critérios principais para o diagndstico de autismo € a presenga de apego excessivo as
rotinas (rotina ritualizada) junto a padrées de resisténcia a mudangas nos habitos e rotinas®®=%. Assim, criangas com
TEAtém dificuldade de lidar com o inesperado e o incerto, tornando-as dependentes de rotinas bem estruturadas e
previsiveis®®). Uma simples modificagcdo na rotina é suficiente para provocar reagdes agressivas ou causar irritabilidade,
como também acentuar padrdées de comportamentos rigidos, podendo resultar em sintomas de ansiedade®".

O individuo com TEA tende ter maior prevaléncia para transtornos de ansiedade®? e depressao®®). Quando a rotina
da crianga e do adolescente com TEA é interrompida, independente do momento, a frequéncia de comportamentos
problematicos pode aumentar a frequéncia e, como no isolamento social estas mudancgas rotineiras foram impostas
pelo quadro pandémico, houve a intensificagdo do sofrimento desses individuos®®). Isto resultou em diversos efeitos
comportamentais nessas criangas e adolescentes, como relatado nos estudos supracitados, que convergem com
os resultados da presente pesquisa.

Outro ponto observado foi a redugéo da rotina de sono da populagéo investigada. Uma pesquisa® mostrou
que as criangas portadoras de TEA, ao serem forgadas repentinamente a ficar em casa devido ao isolamento
social, apresentaram disturbios no sono (sonoléncia, falta de sono) e aumento de outros sintomas do TEA (agitado,
tranquilo, birrento, triste, alegre, com mais movimentos repetitivos, maior isolamento). Estes dados sao preocupantes
uma vez que a hora de sono reduzida pode afetar padrdes de comportamento humano. No caso do TEA, tornam-
se necessarias intervengdes psicoterapicas, farmacologicas e de educagédo dos pais para reduzir o impacto do
isolamento sobre essas criangas®*.

Quanto a rotina de intervengdes com profissionais durante a pandemia, observou-se uma reducgao significativa
no tratamento com os profissionais mais procurados antes da pandemia. Este dado é preocupante, uma vez que
tais profissionais também oferecem suporte as familias por meio de suas respectivas expertises. Como esse periodo
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resultou em um aumento de estresse nos pais, a necessidade de apoio por parte deles também aumentou®©®. Este
fato pode estar associado aos resultados negativos encontrados.

Nessa perspectiva, a rotina € um ponto de atengéo e de cuidado comumente abordado pelos profissionais que
atuam junto a essa populagao, pois as alteragdes no cotidiano de pessoas com TEA podem provocar sofrimento®?.
Mesmo no contexto da pandemia, é essencial organizar a rotina didria das pessoas com TEA, no intuito de promover
maior previsibilidade e estruturar as atividades que visem bem-estar®®?"), Em contrapartida, apesar de nesse periodo
ter emergido a oferta de varios recursos a esse publico — materiais informativos, redes de apoio, criagcdo de canal
de comunicacao e proposicao de estratégias para a garantia dos direitos das pessoas com TEA®®, o acesso a
diversos servigos varia muito, dependendo da renda, seguro/plano de saude, sistema de apoio e outros fatores
psicossociais. A isto tudo, acrescentam-se os desafios impostos pela pandemia que trouxe algumas barreiras entre
as familias e os profissionais©®.

Devido a pandemia, muitas empresas prestadoras de servigos especializados, voluntarias ou nédo, fecharam
em diversos paises e provocaram a diminuicdo de horas de terapia, que sdo cruciais para as criangas com TEAC?.
Ademais, houve uma diminuigdo do tempo na escola, e muitos servigos que nao fecharam, precisaram ser suspensos
temporariamente para se reestruturarem de acordo com as novas condig¢des, levando a redugdo do numero de
equipes de trabalho.

Destaca-se, ainda, que a dificuldade de adaptacéo a novos formatos de atendimento, como o atendimento
remoto, pode afetar a qualidade do tratamento. Apesar desse publico ter maior afinidade com eletronicos, esse
cenario pode contribuir para o agravamento do estresse familiar e a exacerbagéo de problemas comportamentais
das criancas e adolescentes. Além disso, soma-se o fato de os pais das criangas com TEA possuirem seus proprios
problemas advindos destas circunstancias, como terem que trabalhar em casa ou terem perdido o emprego, o que
os sobrecarrega na demanda com seus filhos sem, nem sempre, terem o apoio frequente dos especialistas®”.

No que se refere aos tipos de comportamentos que emergiram ou aumentaram a frequéncia nesse periodo,
um estudo®’ realizado nos Estados Unidos cujo objetivo foi identificar desafios gerais e destacar as estratégias
que as familias usaram para lidar com a experiéncia de apoiar pessoas com TEA, com idades que variam entre 11
anos a 21 anos, em meio a uma pandemia mundial. O estudo foi realizado por meio de uma entrevista telefénica
semiestruturada com os pais, que evidenciou mudanga de humor, aumento do choro, agressividade, raiva, confuséo,
tristeza e hiperatividade como efeitos da interrup¢ao da rotina habitual em seus filhos. Esses achados corroboram
com os de outros estudos, que apontam para o aumento dos comportamentos restritos e repetitivos, a ampliagéao
das estereotipias motoras e vocais e pioras comportamentais, no que diz respeito a hiperatividade, inquietacéao,
alteragdes no sono e no humor e agressividade®’:322%.36.39),

Apesar dessesproblemas, apenas 25,6% das criangas e adolescentes com TEA tiveram regressao da linguagem
durante o isolamento social. Uma pesquisa italiana®®, realizada durante o primeiro confinamento, utilizou questionario
padronizado voltado a familias de 63 criangas com TEA, com idades que variam entre 2,7 anos e 9,4 anos. O estudo
evidenciou as principais alteragdes clinicas percebidas pelos pais e também apontou que estes relataram que,
além de nao terem percebido regresséo na linguagem dos filhos, verificaram o aparecimento de novas palavras no
repertério. Isto foi associado pelos pais a maior estimulagéo dos filhos no periodo do isolamento social, diante do
maior convivio diario.

Quanto as relagdes familiares desse publico, apesar de ja serem boas mesmo antes da pandemia (98,9%),
observou-se que 50% dos participantes tiveram dificuldades em lidar com os filhos com TEA no isolamento social
e 66,7% referiram uma melhora nesse relacionamento. Atribuiu-se esse fato a ampliagdo das brincadeiras entre
os irmaos e a qualidade da interagdo. Isso ocorre porque, apesar do aumento de demandas estressoras, de
comportamentos desafiadores dos filhos e tensao nas relagdes familiares, o isolamento social, ao impor mudangas
de rotinas, também favoreceu o convivio intimo das familias em um mesmo local®*%:40),

Embora o TEA ndo seja em si uma condi¢ao de risco para formas graves da COVID-19, pessoas com essa
condigao sdo mais vulneraveis a crises sociais, demandando maior suporte durante o periodo pandémico e em
futuras emergéncias de saude publica®*". O nivel de agravamento dos problemas comportamentais e emocionais
decorrentes deste periodo pode depender da gravidade do transtorno, do recebimento de tratamento farmacolégico
e/ou terapéutico com equipe multiprofissional, bem como do suporte social recebido ou nao pela familia.

Dessa forma, torna-se importante, nesse cenario pandémico ou similar, buscar alternativas para o tratamento,
como: servigos de telessaude, incentivo do governo no suporte a essas familias e orientagédo aos pais. Apesar de a
telessaude apresentar beneficios*>*%, sdo necessarias pesquisas que busquem alinhar essa estratégia as demandas e
caracteristicas de pessoas com TEA. Para tal, é necessario considerar as dificuldades de adaptagao e a necessidade
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de suporte e treinamento para as familias, de modo a assegurar tanto o diagnostico, como as praticas terapéuticas®”.
Além disso, os servigos de telessalde encontram dificuldades de implantacao, associadas a extensa area territorial
brasileira, composta por diversas regides interioranas e remotas, ma distribuicdo dos servigos de atengao primaria,
grande rotacdo de profissionais e falta de investimento em infraestrutura de informatica nos servigos“.

Portanto, considera-se pertinente praticas pautadas em evidéncias cientificas e que possam favorecer
desenvolvimento de estratégias e de a¢des de saude no que se refere a consequéncias dessecenarias no cotidiano
dessas criangas e adolescentes com TEA a longo prazo e sobre as possibilidades de cuidado com essa populagéo
e suas familias na perspectiva da atencao psicossocial.

CONCLUSAO

As principais implica¢des do isolamento social para as familias com criangas e adolescentes com TEA encontradas
no estudo foram mudangas nas rotinas, nas relagdes e nos comportamentos dessas familias durante o periodo.

Os resultados apontam para a necessidade de estratégias e agdes de suporte a essas familias, oferecendo-lhes
melhores condi¢des de lidar com seus filhos, uma vez que os portadores de TEA ja possuem resisténcia a mudancas.
Fica evidente que, em momentos de isolamento social, as terapias e o suporte de profissionais qualificados se tornam
de extrema importancia. Essa questdo merece bastante atengéo visto que, apds a realizagdo deste trabalho, a
pandemia continua se estendendo e ndo é possivel precisar até quando medidas de isolamento e/ou distanciamento
social serédo estratégias necessarias.

Apesar dos resultados do presente artigo estarem alinhados aos dados obtidos em outros estudos, é importante
que outras pesquisas sejam realizadas, abrangendo um maior publico e que também investiguem atualmente
situacdes e/ou efeitos tardios da pandemia sobre a saude mental deles, no intuito de aprimorar estratégias voltadas
a promocgao de saude e seus desdobramentos que poderao favorecer a continuidade e o fortalecimento de Politicas
Publicas e acdes em prol da assisténcia as criangas autistas.

Quanto as limitagdes do estudo, por ser o periodo do isolamento social uma situagéo nova e desafiadora, houve
algumas dificuldades no acesso as familias de criangas e adolescentes com TEA e também no recebimento dos
questionarios preenchidos eletronicamente. Também destaca-se o fato de apesar das pesquisadoras estarem a
disposicdo em meio remoto para o esclarecimento de duvidas, algumas questbes possivelmente ndo se apresentaram
claras para algumas familias.

Assim, sugere-se que novos estudos sejam realizados no sentido de continuar o acompanhamento da populagéo
estudada no periodo poés-pandémico. Isto podera favorecer e inspirar estratégias de estimulagao e integracéo de
criangas e adolescentes com TEA e suas familias, saindo dos espacos tradicionais para outras alternativas criativas
identificadas durante a pandemia.
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