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RESUMO

Introducéo: Autistas costumam experimentar a mudanca de rotina como um grande desafio, logo a
necessidade de adaptagcéo durante a pandemia da COVID-19 pode ter trazido grandes dificuldades as familias
desses pacientes. Este estudo buscou analisar o impacto do distanciamento social nos cuidados de pacientes
com TEA no contexto da pandemia da COVID-19 no Brasil, pela perspectiva de seus responsaveis. Métodos:
Estudo observacional, retrospectivo e de corte transversal, de abordagem qualitativa e quantitativa, a partir
de uma coorte de responsaveis por pacientes com TEA, vinculados a Associacdo Maringaense dos Autistas
(AMA). Foram realizadas entrevistas semiestruturadas via ligacdo telefénica e videochamadas pelos
aplicativos WhatsApp e Skype durante os meses de dezembro de 2020 e janeiro e fevereiro de 2021. Esses
dados foram avaliados mediante Analise de Contelddo de Bardin (2011) e software QSR NVIVO 11 Pro for
Windows. Resultados e Discusséo: Os responsaveis enfrentaram diversos obstaculos para obter cuidados
de saude de qualidade para seus filhos durante o periodo de isolamento social, identificado pela duracdo mais
curta das consultas médicas e terapias quando feitas online ou presencialmente. A descontinuacdo do
tratamento e apoio biopsicossocial agravou as manifesta¢gfes clinicas de seus filhos e muitos pacientes
tiveram alteragBes em suas terapias farmacolégicas. A maioria dos individuos com TEA néo 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 pertinentes. Concluséo: O estresse parental e 0 bem-estar emocional dos responsaveis e dos
individuos com TEA no Brasil foi impactado desfavoravelmente pela pandemia da COVID-19.

PALAVRAS-CHAVE: Isolamento social; Pandemias; Transtornos de adaptacao.

1 INTRODUCAO

Individuos autistas costumam experimentar a mudanca de rotina como um grande
desafio (AMORIM et al. 2020), logo a necessidade de adaptacdao durante a pandemia da
COVID-19 pode ter trazido grandes problemas as familias com criancas com essa
patologia. O presente estudo buscou analisar o impacto do distanciamento social nos
cuidados de pacientes com TEA no contexto da pandemia da COVID-19 no Brasil, pela
perspectiva de seus responsaveis. Globalmente possui o intuito de promover a Anélise de
Situacdo de Saude (Asis) desta populacdo (OPAS, 1999).

2 MATERIAIS E METODOS

Estudo observacional, retrospectivo e de corte transversal. Este estudo possui
abordagem qualitativa e quantitativa, a partir de uma coorte composta por responsaveis por
pacientes com TEA, vinculados a Associacdo Maringaense dos Autistas (AMA). Para a
coleta de dados foram realizadas entrevistas semiestruturadas via ligacao telefénica e
videochamadas pelos aplicativos WhatsApp e Skype durante os meses de dezembro de
2020 e janeiro e fevereiro de 2021.

Esta pesquisa esta vinculada ao Curso de Medicina da Universidade Cesumar e
possui aprovacgdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP), nimero do Parecer 4.453.096.
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Os voluntarios assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), segundo
a Resolucdo CNS 466/2012.

Os dados coletados nessa analise abordaram: o perfil sociodemografico dos
responsaveis, sua idade, grau de escolaridade, estado civil e nimero de filhos com TEA, a
idade do diagnéstico, se frequenta escola ou creche e a série que esta cursando, quem
cuida do(s) paciente(s) com TEA, rendimento mensal da familia e se recebem algum
beneficio governamental.

2.2. ANALISE DA ACESSIBILIDADE AOS SERVICOS DE SAUDE

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

2.3. ANALISE DA PERCEPCAO DOS RESPONSAVEIS SOBRE O IMPACTO DO
DISTANCIAMENTO SOCIAL NOS SEUS CUIDADOS

Coletaram-se dados da percepcdo dos responsaveis sobre episodios de piora dos
sintomas comportamentais, como agitagdo psicomotora, episddios de agressao contra si
mesmo ou contra familiares episédio de agressdo contra familiares e objetos, apos o
isolamento social. Fez-se necessario confrontar os dados obtidos anteriormente com a
adequacdo do cuidador para o contexto da pandemia da COVID-19, expondo a
interrogacdo de dificuldades e estratégias para prevenir piora dos sintomas
comportamentais dos pacientes com TEA.

2.4. ANALISE DE CONTEUDO

Esses dados foram avaliados por inferéncia e analise categorial, mediante Andlise
de Conteddo de Bardin (2011). Ao condensar os discursos, por enumeracéo e,
consequentemente, conjuntos verificar-se, por conseguinte, interseccdes que possibilitam
classificacdes sistematizadas. Destarte, o software QSR NVIVO 11 Pro for Windows foi
aplicado para andlise de método misto a fim de garantir a organizacéo dos dados coletados,
em conjuntos, a interpretacdo e construcéo de hipéteses (BAZELEY, 2013).

3 RESULTADOS
3.1. DADOS CLINICOS E SOCIODEMOGRAFICOS

A partir da amostra colhida de 12 responséaveis (méaes) por pacientes com TEA,
vinculados a AMA, identificou-se que: 10 pacientes com TEA frequentavam/frequentam
escola, creche ou a AMA e dois néo frequentam nenhuma delas. Entre os pacientes, seis
fazem parte de trés pessoas da familia morando na mesma casa, dois com quatro pessoas,
dois com cinco pessoas, um com seis e 1 possui pessoas.

Quanto ao namero de filhos, 8 dos responsaveis possuem 1 filho, 2 deles, 3 filhos, 1
possui 2 filhos e 1, 4 filhos, sendo que 11 familias possuem 1 paciente com TEA e uma
possui 2 pacientes com TEA. Quem cuida da crianga a maior parte do tempo em 11 familias
€ a mée e em 1 familia € a avd/bisavé. Dez responsaveis sdo casados e dois, solteiro ou
divorciado. A Tabela 1 resume outras informac¢fes sociodemograficas do paciente com
TEA, responsavel e familia.
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A média das idades das méaes corresponde a 38,75 anos e a maioria possui pelo
menos o0 Ensino Médio completo. A renda mensal minima destas familias € de 1000 a 1500
reais, sendo que a maioria possui no maximo 4500 reais de renda mensal. Dos 12
entrevistados, 7 ndo recebem beneficios relacionados a saude e 5 recebem, dentre estes
se encontram medicamentos para o paciente com TEA, beneficio de prestacdo continuada
(BPC) ou auxilio emergencial devido a pandemia.

Os pacientes em sua maioria possuem idade igual ou inferior a 12 anos, entretanto
de forma unanime todas as maes referiram que pelas dificuldades relativas ao TEA, até
mesmo 0s pacientes com 23 e 24 anos sao dependentes de seus cuidados.

Sobre plano de saude da crianca com TEA e da familia entre os 12 entrevistados, ha
seis familias utilizando apenas plano particular, trés 0 SUS ou plano particular e trés apenas
0 SUS. Acerca do distanciamento social, um total de 10 familias estdo ha um ano em
isolamento e duas familias, ha 11 meses, sendo 11 deles do tipo “Vertical” € um do tipo
“Horizontal”.

3.2. ANALISE TEMATICA DE RESPOSTAS EM TEXTO LIVRE SOBRE O IMPACTO DA
PANDEMIA DA COVID-19 NOS CUIDADOS DE PACIENTES COM TEA

Com relacdo aos motivos que levaram os responsaveis a buscar atendimento para
seus filhos durante a pandemia, destacam-se 0s seguintes: (1) aparente nervosismo e
agitagdo da crianga em determinadas situagdes, envolvendo crises de choro, gritos e
convulsdes; (2) dificuldade com relacdo ao sono; (3) seletividade alimentar; (4) soliddo 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.

Durante o periodo de isolamento social houve a ruptura da rotina, consequentemente
as atividades escolares e terapéuticas foram suspensas, acarretando a piora da
comunicagéo e interacdo dos pacientes com TEA e os fazendo se sentirem s0s e ansiosos.

Sobre a quantidade de atendimentos presenciais a saude (consultas médicas,
sessOes de terapia e outros) realizados antes e durante o isolamento social por ano foi
mantido a média de duas consultas anuais. Durante o isolamento social observou-se: (1)
reducdo na duracdo das consultas presenciais durante a pandemia, (2) reducdo na
frequéncia de consultas presenciais e até a interrupcéo de terapias com a fonoaudiologia,
terapia ocupacional e outros.

Houve aumento da utilizacdo da telessaude. No entanto, ha descontentamento dos
cuidadores que referem a superficialidade das consultas, cuja duracéo foi mais curta e mais
objetiva. Acerca das formas de atendimento em saude realizadas: as consultas médicas
foram presenciais com duragdo mais curta e abordagem mais direta; as terapias, que
mantiveram atendimento, foram feitas via video chamada por WhatsApp.

Sobre as medicagdes usadas pelos pacientes com TEA, observou-se: (1) em alguns
casos houve o acréscimo de outros farmacos; (2) Houve alteracdo das doses preé-
estabelecidas antes da pandemia; (3) e, com menor frequéncia, houve adicao de 6leos
essenciais com relato de melhora clinica. Em 3 casos de pacientes houve a mudanca de
dose ap0os inicio da pandemia e em 1 caso houve mudanca na frequéncia de administracao.
Ademais, 6 pacientes necessitaram do acréscimo de novas classes medicamentosas apos
o inicio da pandemia. Outra alternativa para melhorar a resposta a medicacgao foi 0 aumento
da posologia e ou da frequéncia de administracdo dos farmacos.

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

Ja sobre as estratégias de cuidado desenvolvidas pelos responsaveis durante a
pandemia, destacam-se 0s passeios de carro e caminhada, o uso do aparelho celular de
modo recreativo, atividades com &gua, pois acalmam o paciente e até mesmo a companhia
de um animal de estimacdo se mostrou positiva no controle da ansiedade.

4 DISCUSSAO

Contextualiza-se sociodemograficamente, a priori, a amostra coletada, a fim de
promover a Analise de Situacdo de Saude (ASIS), caracterizar o perfil de salde-doenca
desta populacgéo, incluindo seus problemas de saude, assim como seus determinantes que
facilitam a identificacao das prioridades em saude no contexto da pandemia da COVID-19.

Criancas com alteracdes de comportamento anteriores a pandemia de COVID-19
estdo particularmente em risco de apresentar distlrbios de comportamento mais intensos
e frequentes (COLIZZI; SIRONI; ANTONINI; CICERI; BOVO; ZOCCANTE, 2020; DRUSS,
2020), e, além disso, surtos de infec¢cBes emergentes podem provocar fortes reacbes de
medo e preocupacdes com os efeitos a jusante sobre a saude fisica e mental (VIVANTI,
KASARI; GREEN; MANDELL; MAYE; HUDRY, 2017).

Familias de individuos com TEA podem experimentar maior estresse que familias
cujos filhos sofrem de outras deficiéncias frente a mudancas de rotina (GOEDEKE;
SHEPHERD; LANDON; TAYLOR, 2019). Tal estresse foi evidenciado nos relatos das mées
devido a mudanca brusca de rotina, quando ficaram a maior parte de seu tempo dedicadas
ao cuidado de seus filhos. Embora a maioria dos responsaveis seja casado e no domicilio
possua pelo menos um outro familiar residente, os cuidados dos pacientes se concentram
nas maes, sendo que todas as entrevistas com elas foram realizadas.

Os responsaveis enfrentaram diversos obstaculos para obter cuidados de saude de
gualidade durante o periodo de isolamento, identificado pela duracdo mais curta das
consultas médicas e terapias quando feitas online ou presencialmente, quando presentes,
e a dificuldade encontrada quando estes servicos foram adiados. A descontinuacao do
tratamento e apoio biopsicossocial agravou as manifestacdes 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.

Os relatérios dos responsaveis indicaram deterioracdo na comunicag¢ao; aumento de
estereodtipos, hipersensibilidade e agresséo; mudancas de apetite; e surgimento de novas
alteracdes relacionadas ao sono, existentes durante o periodo Covid-19. Estas também
foram identificadas em outros estudos realizados neste mesmo periodo, ou seja, em 2020
e 2021 (ALHUZIMI, 2021; MUTLUER; DOENYAS; GENC, 2020; BELLOMO; PRASAD;
MUNZER; LAVENTHAL, 2020). Assim, muitos tiveram suas doses medicamentosas
otimizadas e outras classes medicamentosas adicionadas durante o isolamento social.

A falta de planos de agéo direcionados a individuos com TEA e suas familias séo
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 para lidar
com a situacdo baseados em suas proprias experiéncias.

5 CONCLUSOES

O estresse parental e 0 bem-estar emocional dos responsaveis e dos individuos com
TEA no Brasil foi impactado desfavoravelmente pela pandemia da COVID-19.
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