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RESUMO: O objetivo do estudo é compreender quais as dificuldades enfrentadas e seus
efeitos sobre a satde mental de pais/cuidadores de criangas com autismo durante o isolamento
social decorrente da Pandemia de COVID-19. Trata-se de uma revisdo sistematica da literatura
feita nas bases de dados PubMed, SciELO, LILACS e PePSIC, utilizando-se a estratégia de
busca de estudos publicados em portugués e inglés, disponibilizados de forma on-line, gratuita
e completa. Os resultados corroboram a hipotese de vulnerabilidade das criangas com TEA,
especialmente devido a sua dificuldade em adaptar-se a mudancas de rotina e ao potencial de
exacerbacdo de sintomas, que agrava o estresse e a angustia dos pais/cuidadores. Destaca-se
que as disparidades socioeconbmicas agudizaram o sofrimento das familias, expondo a
necessidade de politicas publicas que oferecam suporte psicossocial as criancas e aos
cuidadores, visando diminuir os estressores e promover a saude mental das familias durante e
apos a pandemia.

Palavras-chave: Autismo. Pandemia. COVID-19.

INTRODUCAO

A pandemia decorrente de infeccdes por coronavirus (SARS CoV 2), agente etioldgico
da COVID-19, que se alastrou pelo planeta a partir do final de 2019, causando milhdes de
mortes no mundo, provocou um desequilibrio em toda a humanidade, afetando criancas, adultos
e idosos de todas as maneiras e em proporcdes inimagindveis. Em meio ao caos instaurado pelo
virus desconhecido, a auséncia de tratamento eficaz contra a doenca e a falta de vacina que a
erradicasse, cada individuo buscou adaptagdo/ajustamento visando a propria sobrevivéncia e a

de seus familiares.
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Apesar de todas as recomendac0es sanitarias da Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
acerca do distanciamento social, higienizacdo das maos, uso de alcool em gel e de mascaras,
uma parcela da populacdo mundial viu-se fragilizada, indefesa e impotente, 0 que comprometeu
sua saude fisica, mental e muitas vezes espiritual. Ao constatar o prolongamento do isolamento
social para além do ano de 2020 e, ainda, permanecendo incognita a extensdao de tempo
necessaria até que a seguranca sanitaria fosse reestabelecida, as pessoas tiveram exauridas suas
forcas fisicas e tornam-se alarmantes os relatos de transtornos mentais exacerbados nos ultimos
meses.

Dessa forma, a populagdo de criancas e adolescentes, especialmente as que tém algum
transtorno de desenvolvimento, que deveriam contar com o suporte emocional e financeiro dos
pais, encontram-se em condi¢fes de maior vulnerabilidade. Lidar como todas as pessoas com
o0 isolamento social, com as dificuldades advindas do fechamento das escolas, com o ensino
remoto, com as questdes relacionadas ao proprio desenvolvimento, essas criangas se tornam
mais vulneraveis ao desequilibrio emocional dos seus pais e/ou responsaveis (DIAS; SANTOS;
ABREU, 2021; UNESCO, 2020).

Mesmo em tempos que ndo sdo pandémicos, familias de criancas que apresentam o TEA
(Transtorno do Espectro Autista) enfrentam muitos desafios, como: dificuldade para obter um
diagndstico precoce, tratamento, acesso as terapias e aos medicamentos oferecidos pelo Sistema
Unico de Salde (SUS); inclusio escolar, enfim, a protecdo social para garantir o
desenvolvimento de seus filhos de forma qualitativa. Contudo, a pandemia decorrente da
COVID-19 agudizou as dificuldades dessas familias, impondo novos desafios, que exigem
ajustes na rotina e na dindmica familiar (SOUSA et al., 2020).

A palavra “autismo”, difundida em 1911 pelo psiquiatra suico Eugen Bleuler referia-se
a pacientes esquizofrénicos severamente retraidos. O diagnostico de autismo propriamente dito
foi proposto em 1943 pelo psiquiatra americano Leo Kanner, apds observar onze criangas que,
segundo ele, compartilhavam um conjunto de sintomas, que hoje estao relacionadas ao autismo:
necessidade de soliddo e de estar num mundo que nunca varia (GRANDIN; PANEK, 2015).
Praticamente ao mesmo tempo, o pediatra austriaco Hans Asperger escreveu um artigo sobre
criangas que eram chamadas de pequenos professores, pois tinham dificuldades de integracao
social, mas possuiam um bom nivel de inteligéncia e linguagem. Como o artigo foi publicado
originalmente em alem&o, Asperger so foi reconhecido publicamente em 1976, apds ter um
resumo publicado em inglés (DIAS, 2015). Em 1952, na primeira edicdo do Manual
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Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais da Associacdo Americana de Psiquiatria —
DSM, as palavras autismo e autista apareciam pouquissimas vezes, mas para descrever

sintomas de outro diagnostico: a esquizofrenia.

No Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais observamos que em
1968, no DSM 11, o autismo foi inserido no quadro “esquizofrenia de inicio na
infancia”. A partir da década de 1980, o autismo ¢ retirado da categoria de psicose e
no DSM Il utiliza-se a nomeacdo de distlrbios invasivos do desenvolvimento. No
DSM IV (1991) caracterizado por prejuizo severo e invasivo em diversas areas do
desenvolvimento é considerado um disturbio global do desenvolvimento (REGIER et
al., 2013; LAIA, 2011 apud DIAS, 2015, p.311).

Atualmente na sua quinta edicdo, 0 DSM-5 situou o autismo na categoria de Transtornos
do Neurodesenvolvimento, agrupando as diversas condigdes e niveis associados a sindrome
(transtornos antes chamados de autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de Kanner,
autismo de alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global do desenvolvimento sem
outra especificacdo, transtorno desintegrativo da infancia e transtorno de Asperger) em um

termo mais abrangente: o “Transtorno do Espectro Autista”, cujas caracteristicas sao:

[...] déficits persistentes na comunicacgdo social e na interacdo social em maltiplos
contextos, incluindo déficits na reciprocidade social, em comportamentos ndo verbais
de comunicacdo usados para interacdo social e em habilidades para desenvolver,
manter e compreender relacionamentos. Além dos déficits na comunicacéo social, o
diagndstico do transtorno do espectro autista requer a presenca de padrdes restritos e
repetitivos de comportamento, interesses ou atividades. (DSM-5, 2014, p. 31).

O Transtorno do Espectro Autista é classificado, de acordo a gravidade em que 0s
sintomas se manifestam nas &reas de Comunicacdo Social e de Comportamentos Restritivos e
Repetitivos, em trés niveis: Nivel 1 — Exigindo Apoio; Nivel 2 - Exigindo Apoio Substancial;
Nivel 3 - Exigindo Apoio Muito Substancial.

Segundo Sousa et al. (2020), algumas criancas com TEA apresentam repertorio
linguistico restrito, ecolalia oral e outras se comunicam ou interagem por meios especificos. Ha
criancas com focos de interesse restritos, dificuldade na socializagéo e interagdo nas atividades
ludicas e de imaginacéo e faz de conta.

Para Dias, Santos e Abreu (2021), o termo “espectro” compreende a varia¢dao em relagiao
ao grau e a maneira como este se manifesta em cada individuo. Assim, por afetar o
desenvolvimento da crianca, sua comunicacdo, coordenacdo motora e sono, estas apresentam

dificuldades na aprendizagem, interacao social, comprometimento da comunicacao, isolamento
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social, apego a rotina, destacando dificuldades para conversar, demonstrar emogdes e interesses
pelos pares.

Podem, também, manifestar caracteristicas particulares, tais como um grau maior de
dependéncia e necessidade de atencdo constante, que demandam planejamento individualizado
e dedicacgdo, com vistas ao desenvolvimento de autonomia, a estimulacdo da sociabilidade e ao
desenvolvimento de habilidades que possibilitem a realizacdo de atividades da vida diaria.
Somado a isso, isolamento social tem trazido prejuizos ainda ndo diagnosticados, mas que estdo

sendo evidenciados nas pesquisas atuais.

A pandemia da COVID-19 tem resultado numa quebra significativa da rotina de
criancgas e adolescentes com TEA e suas familias, fazendo com que esses individuos
encontrem dificuldade para reorganizarem o cotidiano, as atividades de vida diéria, 0s
momentos de lazer, tempo livre, atividades estruturadas, reorganizacdo do sono e da
alimentacdo. Vale pontuar que em muitos casos, a pandemia tem impactado em
situacBes de extremo sofrimento psiquico, fazendo necessario o acionamento de
atendimentos de urgéncia e emergéncia por conta de situagdes de crise (FERNANDES
etal., 2020, p.71).

Portanto, a incorporagdo de medidas de distanciamento social e de novos habitos ja sdo
consideradas mudancas comportamentais dificeis para a populacdo em geral, no caso das
criangas que tém alguma “necessidade especial”, a adaptacdo a esse “novo normal” necessaria
para minimizar os riscos de disseminacdo da COVID-19 pode tornar-se ainda mais complexa
devido as caracteristicas peculiares (ROCHA et al., 2019, UNESCO, 2020, DIAS; SANTOS;
ABREU, 2021)

Segundo Vier, Silveira e Prsybyciem (2020), os alunos com TEA tém apresentado
dificuldade em acompanhar as aulas de maneira online, devido a falta de mediacdo presencial
dos professores no ambiente de aprendizagem e as familias demonstraram dificuldade em se
adaptar a nova rotina, como uso da tecnologia e falta de mediacédo presencial.

Para mitigar tais dificuldades, a participacdo da familia e a atuacdo da equipe
multiprofissional a partir de um trabalho integrado, é primordial para concretizacdo de
processos inclusivos de alunos com TEA (VIER; SILVEIRA; PRSYBYCIEM, 2020).

Porém, por tratar-se de um grupo heterogéneo quanto ao grau de comprometimento,
entende-se que uma parcela das criangas com TEA (aquelas com nivel de comprometimento
menor) pode usufruir das tecnologias digitais para o treinamento e ensino remoto, considerando

suas individualidades e reais necessidades.

As contribuigdes podem ser muitas: a riqueza de ferramentas que possibilitam
experiéncias visuais, tdo essenciais as pessoas com autismo; a ndo necessidade de
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enfrentamento presencial nas relagbes que podem ser estabelecidas; os feedbacks
sensoriais das expressdes faciais e tons de voz ndo possuem a mesma relevancia no
ambiente virtual; a facilitagdo da escrita quando esta ndo é possivel por meios
manuais; e muitos outros (BARROSO; SOUZA, 2018, p.2).

Como os individuos com autismo possuem dificuldades na interacdo social, dependendo
do nivel de comprometimento, as tecnologias digitais beneficiam a sua aprendizagem por ndo

envolver contato social direto com outras pessoas.

[...] por contarem com um pensamento visual (visualizagdo vivida) e uma 6tima
memdria, 0s autistas podem fazer do computador um meio de expressdo e mesmo de
sustento; podem também utilizar a Internet para travar relagdes com o que lhes € mais
apavorante: 0 mundo exterior. O trabalho no computador se caracteriza por ser
essencialmente solitario, dai a afinidade. Além disso, pela dificuldade em manter
contato interpessoal face a face, o e-mail é uma forma de estabelecer contato
interpessoal (ALMEIDA, 2005 apud BARROSO; SOUZA, 2018, p.2)

No entanto, deve-se considerar que mesmo essa parcela de criangas com TEA ainda
necessita do suporte presencial no manejo das ferramentas digitais. Nesse periodo pandémico,
a supervisdo da crianca € feita pelos pais ou responsaveis e depende dos recursos a que a familia
tem acesso (computadores, internet, celulares etc.), infraestrutura basica e do comprometimento
dos pais/responsaveis, que muitas vezes ndo possuem o treinamento adequado, nem o tempo
disponivel para essa funcéo.

Para os individuos com TEA que apresentam maior comprometimento nas funcdes
cognitivas, sociais e emocionais, as tecnologias digitais ndo oferecem os mesmos beneficios,
pois essas criancas necessitam de acompanhamento continuo e individual por um profissional
especializado (BARROSO; SOUZA, 2018).

Considerando a relevancia desse tema, 0 aumento ou aprimoramento do conhecimento
cientifico referente a tematica investigada pela pesquisa tornara conhecidas as dificuldades
enfrentadas pelos familiares, responsaveis e educadores de criangas com 0 espectro autista
durante o isolamento social, além de contribuir para a divulgacdo das intervencdes realizadas
no periodo pandémico de modo a ajudar a minimizar as perdas no desenvolvimento e no
aprendizado dessas criangas.

Diante do exposto, realizou-se uma revisdo sistematica da literatura para compreender
as dificuldades enfrentadas por pais e cuidadores de criangas com TEA durante a pandemia de
COVID-19, bem como entender como essas dificuldades afetam a satide mental de criancas

com TEA e de seus cuidadores no periodo pandémico.
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1 METODO

Essa pesquisa se caracteriza como uma revisao sistematica de literatura. Como o nome
sugere, revisdes sistematicas usam métodos explicitos e rigorosos para identificar textos, fazer
apreciacdo critica, buscando respostas a uma pergunta especifica (SAMPAIO; MANCINI,
2007).

Apresenta uma abordagem qualitativa e em relagéo aos objetivos, a pesquisa classifica-
se como descritiva e exploratdria. A execucdo da revisao foi constituida pelas seguintes etapas:
(1) elaboragéo da pergunta de pesquisa; (2) busca na literatura; (3) selecdo dos artigos; (4)
extracdo dos dados; (5) analise dos dados; e (6) redacéo e publicacdo dos resultados. A pergunta
problema norteadora da pesquisa foi: quais as dificuldades impostas pelo isolamento social
decorrente da pandemia de COVID-19 sobre a saide mental de criancas do espectro autista e
de seus cuidadores?

A selecdo dos estudos foi realizada nos meses de agosto a outubro de 2021, nas seguintes
bases de dados eletronicas: PubMed, SciELO, LILACS, PePSIC, Biblioteca Digital de Teses e
Dissertacdes da USP, Biblioteca Digital de Teses e Dissertacfes da UFSCar e BVS-Psi Brasil.
Os estudos internacionais foram extraidos do MEDLINE via PUBMED. As palavras-chave
utilizadas foram: Autismo, Pandemia e COVID, de forma isolada ou combinada com 0s
operadores booleanos: AND e OR, como também seus equivalentes em inglés: Autism,
Pandemic e COVID.

A primeira parte da selecdo dos estudos foi realizada mediante a leitura e a analise dos
titulos e resumos de todos os trabalhos identificados nas plataformas digitais disponiveis
gratuitamente. Além disso, durante a execucgdo, realizou-se uma andlise das referéncias
presentes nos trabalhos selecionados para buscar trabalhos correlatos que ndo foram
encontrados nas bases de dados.

Ap0s a triagem inicial, que selecionou 288 artigos, cada estudo recebeu um niimero e as
principais informagdes, tais como: titulo, palavras-chave ou descritores, referéncia (autores,

titulo, periddico, ano, volume), principais temas abordados, resumo, objetivos, metodologia,
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resultados, concluséo, pertinéncia e relevancia para o trabalho, foram organizadas em planilha
Excel.

Na segunda etapa, a avaliacdo da elegibilidade foi realizada através da analise do texto
completo dos 53 artigos selecionados na etapa anterior. Ap6s a analise do texto completo, foram
incluidos 39 estudos teodricos publicados nos idiomas portugués e inglés, sem limite de data e
que atenderam aos objetivos da pesquisa, disponibilizados de forma online, gratuita e completa,
nas bases de dados previamente selecionadas. Ainda nesta etapa foram excluidos os artigos que
adotavam uma abordagem especifica, por ndo fazer parte dos objetivos desta pesquisa, bem
como os trabalhos duplicados, noticias, editoriais, comentarios, carta ao editor e artigos que ndo
estavam relacionados com o tema da pesquisa. Ao final desta etapa, restaram 29 artigos para
serem lidos na integra. Dos 29 artigos selecionados, seis foram excluidos porque apresentavam
orientagdes/estratégias de como os pais deveriam lidar com as criangas com TEA durante o
isolamento social. Assim, 23 artigos foram escolhidos para integrar esta reviséo.

Na terceira etapa, a partir da selecdo final, foi realizada a leitura atenta e a andlise
tematica (MINAYO, 2014), em que todos os artigos foram analisados e agrupados a posteriori
em dois grandes grupos tematicos: 1) dificuldades enfrentadas pelos pais e cuidadores de
criangas com autismo durante o isolamento social decorrente da pandemia de COVID-19 e seus
efeitos na salide mental; 2) dificuldades enfrentadas pelas criancas com autismo durante o
isolamento social decorrente da pandemia de COVID-19 e seus efeitos na satde mental. Os 23
foram agrupados do seguinte modo: 05 artigos no grupo tematico 1; 07 artigos compdem o
grupo tematico 2; e 11 artigos em ambos 0s grupos.

2 RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos 23 artigos que compuseram esta revisdo, seis eram de revisdo sistematica de
literatura, 13 eram pesquisa de levantamento de dados (questionarios online, telefone) e quatro
estudos observacionais; sendo quatro trabalhos brasileiros e 19 internacionais. Quanto ao ano
de publicacdo, encontrou-se nove (8) artigos publicados em 2020 e 15 em 2021.

Cabe enfatizar que apesar da presente revisao ser apenas um breve recorte das pesquisas
realizadas sobre essa tematica, os resultados apontam para a necessidade de mais pesquisas
sobre os transtornos na salide mental decorrentes da pandemia de COVID-19 nas criangas

autistas e seus cuidadores.
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As duas categorias tematicas encontradas estdo em concordancia com o esperado, pois
a pandemia de COVID-19 tem acarretado efeitos amplos, substanciais e duradouros a salde
mental das criancas e dos cuidadores, além de agudizar as disparidades sociais, com destaque
para as dificuldades enfrentadas pelas crian¢as com autismo e seus pais/cuidadores, revelando
um impacto amplamente deletério e persistente. Como dito por Corbett et al. 2021, p. 13
(traducdo nossa) “uma populacdo que responde mal as mudangas e € for¢ada a se adaptar a um
mundo imprevisivel estd fadada a ter dificuldades com isso”.

A seguir, as categorias tematicas relacionadas com esta pesquisa serdo descritas nos
itens 3.1 e 3.2.

2.1 Dificuldades enfrentadas pelos pais e cuidadores

Entre os estudos identificados no grupo tematico 1, destacaram-se alguns subtemas que
se repetiram em VArios artigos, tais como: angustia das familias e estresse dos cuidadores
agudizados pela exacerbacdo dos sintomas das criancas; e dificuldades financeiras agravadas
pelas disparidades socioecondmicas e interrupcdo dos servicos. Estes subtemas serdo
apresentados e discutidos a seguir.

Levante et al. (2021) evidenciaram que as familias com criangas no espectro relataram
maiores problemas comportamentais durante o isolamento social e mais sofrimento parental. O
surto exacerbou a angustia das familias de criancas com TEA e aumentou 0s comportamentos
estereotipados e repetitivos das criangas; emocgOes positivas e negativas mediaram a relagédo
entre o sofrimento dos pais e 0 comportamento adaptativo dos filhos.

Os problemas comportamentais das criancas estdo entre as principais queixas dos pais,
com aumento na intensidade e na frequéncia. A exacerbacgdo dos sintomas das criancas durante
a pandemia concorreu com o estresse dos cuidadores, tendo na hospitalizacdo de um familiar
por COVID-19 um preditor do aumento dos problemas comportamentais (NUNEZ et al., 2021).

Os niveis de ansiedade dos cuidadores eram altos e correlacionados com os niveis atuais
de problemas comportamentais de seus filhos (MUTLUER; DOENYAS; GENC, 2020). As
criancas com TEA sdo uma populacgdo particularmente vulneravel na pandemia COVID devido
ao potencial para exacerbacdo dos sintomas de TEA, acesso limitado a terapia, e a

responsabilidade esmagadora colocada em seus cuidadores (BELLOMO et al., 2020).
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Rodriguez e Cordero (2020) verificaram que, em situacfes criticas como na atual
pandemia, h4 alteracBes na salde mental de criangas com TEA. Agressdo, distlrbios do sono,
irritabilidade, gritos e aparecimento de comportamentos estereotipados séo os mais frequentes.
O confinamento pode ser muito complexo para a crianga autista que reage
desproporcionalmente as mudancas em sua rotina diaria, perturbando os pais que devem receber
recursos psicoldgicos e orientacdes gerais para melhor lidar com as alterac6es apresentadas por
essas criancas no periodo de confinamento.

Segundo Manning et al. (2021), os niveis de estresse mais elevados foram encontrados
em cuidadores de criangas com maior gravidade de sintomas de TEA, dado que essas crian¢as
exigem mais apoio (DSM-5, 2014). Os principais fatores que aumentaram os niveis de estresse
dos cuidadores foram: interrupcéo dos servicos terapéuticos e medo de que o proprio cuidador
ou o filho contraissem a COVID-19. Outra descoberta importante desses autores foi com
relagdo ao isolamento. Os pedidos de “ficar em casa” pretendem “achatar a curva” da
transmissdo da COVID-19, por outro lado, o isolamento social pode ter efeitos deletérios na
salde mental, aumentando ainda mais o estresse nas familias que lidam com TEA durante uma
crise pandémica. As dificuldades financeiras decorrentes do isolamento social foram
identificadas como um dos principais fatores de risco contribuintes para o aumento do nivel de
estresse psicoldgico por Levante et al. (2021), Meral (2021), Bellomo et al. (2020), Manning et
al. (2021) e Cost et al. (2021).

Fortes, Vieira e Machado (2021) compararam a qualidade da salde mental de
responsaveis por criancas com TEA e sem TEA, durante a pandemia de COVID-19, no que diz
respeito aos sintomas de diferentes niveis de depressdo, ansiedade e estresse e encontraram
associacOes entre esses niveis com varidveis psicossociais e econémicas. Ambos 0S grupos se
sentiam sobrecarregados durante a pandemia, porém os cuidadores de criancas com TEA
(mesmo estando todos inseridos em Redes de Apoio) mostraram-se mais acometidos do que 0s
cuidadores de criancas sem TEA, relatando mais sintomas de depressdo, ansiedade e estresse,
0 que pode ser devido a interrupcdo dos servigcos/suporte psicolégico, durante a pandemia.

A interrupgdo dos servigos também foi objeto de estudo de White et al. (2020) que,
considerando este fator de estresse adicional nas familias, observou que a maioria dos
individuos com TEA ndo recebeu os servigos online. Dentre 0os que receberam, apenas 0S
servicos de Saude Mental e Servicos Médicos foram considerados significativos ou
moderadamente benéficos pelos pais e cuidadores, sugerindo um impacto generalizado do
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COVID-19 nos servicos e terapias. A maioria dos dependentes com TEA experimentou piora
dos sintomas, comportamentos agressivos e perdas de habilidades. Os pais/cuidadores de
criangas com TEA relataram niveis de estresse de extremo a moderado e angustia geral. Esse
aumento de estresse e angustia coloca essas familias em maior risco de crise aguda e exige
monitoramento por médicos e outros prestadores de servicos em contato com essas familias,
bem como tentativas de desenvolver e compartilhar recursos que podem aumentar o
enfrentamento e reduzir o estresse.

Para Baweja et al. (2021), as interrupgdes dos habitos diarios causadas por mudangas
educacionais e vocacionais, desafios para as rotinas domesticas e de lazer, acesso limitado a
servicos de salde comportamental e mudangas na prestacdo de servi¢os de saude devido a
pandemia sdo os principais desafios enfrentados por individuos com TEA. Afirmam, ainda, que
a pandemia de COVID-19 expds fraquezas na prestacao de servigos e foco nas habilidades para
uma populacdo com grandes necessidades, mas também grande potencial.

Huang et al. (2021) identificaram que os pais mais estressados eram mais propensos a
ficarem com raiva dos filhos durante o periodo pandémico porque se sentiam pressionados com
relacdo ao treinamento de reabilitacdo dos filhos e estes ndo cooperavam com o treinamento,
distraindo-se facilmente e chorando.

Para Cheng, Yang e Deng (2021), as caracteristicas das criancas com transtornos de
neurodesenvolvimento e de seus pais estdo relacionadas ao estresse psicolégico causado pelo
COVID-19 e esse estresse psicoldgico afetou negativamente as visfes dos pais sobre 0 sucesso
social e académico dos filhos. Os pais que tiveram pontuagdo mais alta no estresse psicologico
causado pelo COVID-19 pontuaram mais baixo em suas opinides sobre o sucesso escolar dos
filhos. Dentre os transtornos estudados, o autismo ficou evidenciado como o transtorno
neurologico que gerou o mais alto nivel de estresse nos pais.

Lim et al. (2020) observaram que os cuidadores de criancas com TEA experimentaram
estresse exacerbado. Uma vez que os pais ja se sentiam socialmente isolados antes da pandemia
e o distanciamento social durante a pandemia contribuiu para o agravamento da sensacao de
soliddo. Os fatores de risco para aumentar o estresse incluiam: ter mais de uma criangca com
deficiéncia, situacdo socioeconémica desfavorecida, criancas com TEA grave que requerem
supervisdo e assisténcia constantes para atividades da vida diéria, criangas com sono

interrompido e cuidadores com pouco apoio social.
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Meral (2021) afirma que é necessario haver uma compreensdo holistica de como o
isolamento social afetou as familias com TEA considerando o lado positivo e negativo, pois 0s
pais declararam reconhecer efeitos positivos substanciais resultantes do isolamento social,
como ficar em casa e passar mais tempo com outros membros da familia e, especialmente,
interagir com as criangas com TEA.

Segundo Andrade et al. (2021), muitas familias de criancas com autismo ja
atravessavam situacgdes conflitantes antes mesmo da pandemia e poderiam ter essas dificuldades
intensificadas nesse contexto tdo angustiante e atipico de isolamento social. Assim, 0s autores
fizeram uma reflexdo acerca da formacéo virtual de uma roda de conversa para promover um
espaco de escuta e partilha frente a angustia dessas familias que tiveram suas rotinas
drasticamente modificadas, concluindo que esse espaco para 0S responsaveis das criancas
partilharem é de fundamental importancia para aprofundar os lagos formados e contribuir para

a elaboracéo das questbes dessas familias em torno do Autismo.

2.2 Dificuldades enfrentadas pelas criancas com TEA

Na categoria das dificuldades enfrentadas pelas criancas com TEA, em decorréncia do
fechamento das escolas e da interrupcdo das terapias e servigos, foram identificados alguns
subgrupos de caracteristicas negativas. No entanto, alguns autores também destacam aspectos
positivos. Estes subgrupos séo apresentados e discutidos a seguir.

O rompimento de padrbes de comportamento e sua rotina estabelecida causam
momentos de irritabilidade e intolerancia por parte da pessoa com autismo. Portanto,
implementar novas habilidades e adapta-lo a novas rotinas de comportamento sao trabalhos
arduos que demandam tempo, compreensdo, esforco, amabilidade, repeticdo e dedicacéo.
(BARBOSA et al., 2020).

Para investigar como os individuos com TEA responderam a COVID-19 em termos de
compreensdo e adesdo as medidas implementadas, mudangas em seus problemas
comportamentais e como 0s niveis de ansiedade de seus cuidadores se relacionam com essas
mudancas comportamentais, Mutluer, Doenyas e Genc (2020) realizaram uma pesquisa online
estabelecendo uma comparacgdo com dados coletados antes da pandemia. A maioria da amostra
teve problemas em entender o que é a COVID-19 e as medidas sanitérias, e ainda enfrentaram
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desafios na implementacdo de regulamentacdes relacionadas a distancia social e higiene na
pandemia. Os resultados mostraram uma apresentacéo clinica relacionada a COVID-19 que se
assemelha ao Transtorno de Estresse Pos-Traumatico em individuos com TEA em termos de
aumento de estereotipias, agressdao, hipersensibilidade, problemas comportamentais e
alteracOes de sono e apetite.

Cost et al. (2021) encontraram associacao entre o nivel de estresse devido ao isolamento
social e a deterioracdo em seis dominios da salde mental: depressdo, ansiedade, irritabilidade,
atencdo, hiperatividade e obsessfes/compulsdes. Os autores examinaram o impacto das
medidas de emergéncia do COVID-19 na satde mental de criangas e adolescentes com e sem
diagnosticos psiquiatricos pré-existentes. A maioria das criangas e adolescentes com
diagnostico pré-existente experimentaram mudancas na salde mental, comparaveis as criangas
sem diagnostico, em todos os dominios estudados.

Para Chamak (2021), que investigou as dificuldades enfrentadas pelas familias de
criangas com TEA e a ajuda prestada pelos profissionais, dependendo das condi¢des de
confinamento (disparidades socioecondmicas), as experiéncias das familias sdo diferentes e
mudam com o tempo. Os principais problemas encontrados por algumas familias foram o
agravamento dos distarbios dos filhos (automutilacdo, convulsdes, violéncia, gritos). No inicio
do primeiro confinamento algumas criancas podem ter se sentido a vontade, porém o
prolongamento da situacdo gerou crises ligadas a sentimentos de angustia e tédio, sinais de
ansiedade e o surgimento de insbnia em algumas criangas. Apesar do fechamento de muitos
estabelecimentos médico-sociais, os profissionais se mobilizaram para continuar ajudando
familias e criancas cujas rotinas foram interrompidas.

Para Kawaoka et al. (2021), o fechamento das escolas devido a pandemia de COVID-
19 impactou as criangas com TEA, resultando no aumento do comportamento externalizante
devido ao aumento do comportamento agressivo e um aumento nos problemas de pensamento,
enquanto a ansiedade e a depressao permaneceram inalteradas, evidenciando que essas criancas
tém percepcoes diferentes da pandemia COVID-19 e do fechamento de escolas.

De modo geral, os estudos apontam que o isolamento social afeta as criangas com TEA
tanto de maneira positiva quanto negativa (MERAL, 2021; REICHER, 2020; SIRACUSANO
etal., 2021).

Um dos aspectos positivos é destacado na pesquisa realizada por Meral (2021) quando

0s pais declararam que os efeitos positivos do isolamento social foram: maior interagdo com as
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familias; aumento dos comportamentos verbais (as criangas conversaram mais); e melhoria nas
habilidades das criangas (autocuidado, lavar as méos, tomar banho). Ja os principais efeitos
negativos para as criancas decorreram do fato de que as necessidades escolares ndo foram
atendidas e os filhos ndo tiveram nenhuma interagdo com outras criangas.

A partir da observacdo clinica de criangas com inteligéncia proxima/acima da média,
Reicher (2020) percebeu-se que as portadoras de autismo de alto funcionamento se adaptaram
bem ao aprendizado remoto. Embora a maioria tenha perdido o estimulo social da escola
durante a pandemia de COVID-19, muitas criangas com autismo de alto funcionamento
preferiram o aprendizado a distdncia porque “ndo precisam se preocupar com quem se sentar-
se na hora do almocgo [...] ou ter que tolerar a aversividade da escola” (REICHER, 2020, p. 263,
tradug@o nossa), para evitar o “curriculo oculto”, ou seja, as regras sociais menos concretas.
Estas relatam que se sentem liberadas por ndo terem que se esforgar tanto para se adaptar ao
mundo neurotipico enquanto tentam prosperar academicamente. A ansiedade, desmoralizacao
e depressédo que os atormentou na escola se dissiparam. Os resultados mostraram que, ao
eliminar as demandas do evasivo “curriculo oculto”, essas criangas agora gastam seus recursos

emocionais e cognitivos no curriculo formal, o que resultou em melhores notas e saude mental.

Ironicamente, entdo, 0 COVID-19 permitiu que muitas criangas, que muitas vezes
sofrem silenciosamente, florescessem em casa de maneiras que eles ndo poderiam
fazer enquanto estavam na configuragao da sala de aula” (REICHER, 2020, p. 263,
traducéo nossa).

O estudo observacional realizado por Siracusano et al. (2021) investigou o impacto do
blogueio da COVID-19 no funcionamento adaptativo, problemas comportamentais e
comportamentos repetitivos de criancas com TEA, por meio de uma comparagdo com uma
avaliacdo inicial realizada durante os meses anteriores a COVID-19. Os autores constataram
que nenhuma piora significativa no funcionamento adaptativo, comportamentos problematicos
e repetitivos, surgiu apds o confinamento domiciliar obrigatorio. Entre as criancas em idade
escolar, a estabilidade clinica foi encontrada em referéncia a ambas as habilidades adaptativas
e aspectos comportamentais, enquanto entre os pré-escolares, uma melhoria significativa nas
habilidades adaptativas emergiu e estava relacionada a subsisténcia da intervencdo fornecida
pela web, continuacdo do trabalho dos pais e suporte online durante o confinamento.

As pesquisas mostram que as criangas e suas familias devem receber apoio, acesso a

Servicos e estratégias Uteis para melhorar o seu bem-estar psicologico (CORBETT et al., 2021).
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As evidéncias apontam para a necessidade de desenvolvimento continuo de habilidades
para os individuos e o desenvolvimento de sistemas para melhor responder as necessidades
dessa populacdo em emergéncias futuras. Afirmam, ainda, que envolver efetivamente as partes
interessadas da comunidade, especialmente os préprios individuos com TEA, em discussdes
continuas sobre como melhorar essas medidas serd fundamental para a inovagdo que é
extremamente necessaria (BAWEJA et al., 2021). Possibilitando assim, criar estratégias para
mitigar o sofrimento mediante intervencdes de saude mental que podem contribuir para uma
melhor capacitagdo dos pais (CHENG; YANG; DENG, 2021).

Os cuidadores precisam garantir que estdo cuidando de si fisica, emocional e
espiritualmente. Buscar ativamente ajuda para suporte emocional é incentivada, assim como
buscar ajuda de profissionais quando se sente sobrecarregado (LIM et al., 2020).

Como as poucas fontes de apoio no cuidado as criangas e adolescentes foram suspensas
no periodo pandémico (como terapias e escolas) estratégias de cuidado que busquem apoiar as
particularidades dessas familias se fazem necessérias e urgentes, no sentido de fortalecer as
relacbes que podem produzir saude, considerando que a familia faz parte da rede social
envolvida nos processos da atencdo psicossocial. A conscientizagdo da comunidade sobre as
questdes e particularidades que perpassam o universo das pessoas com TEA é imprescindivel,
principalmente no que tange as demandas atuais advindas da pandemia, para que se tenha uma
melhor compreensdo dessa realidade e dificuldades e, assim, possibilitar respeito, empatia e
solidariedade (FERNANDES et al., 2021).

Para Bellomo (2020), do ponto de vista da saude publica, os formuladores de politicas
podem otimizar o financiamento para a salde mental, suporte material e financeiro para familias
estressadas, de modo a promover o gerenciamento do estresse parental. As escolas devem
receber recursos e treinamento para prestar servi¢os a criangas com TEA em formatos que
possam ser adaptados aos desafios de uma pandemia. A colaboracgéo entre as partes interessadas
individuais e da comunidade é fundamental para auxiliar as crian¢as com TEA e suas familias
a prosperar durante uma crise de satde publica.

Barbosa et al. (2020) sugerem que sejam aplicadas ac¢des aos familiares com o fim de
minimizar os provaveis efeitos da interrupcdo da rotina dos autistas a partir da utilizacdo de

atividades praticas que os levem a compreenséo e desenvolvimento.
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Mutluer, Doenyas e Genc (2020) sugerem que o periodo de COVID-19 impde desafios
especificos aos individuos com TEA e seus cuidadores, sublinhando a necessidade de
intervencdes de educacao especial a distancia e outros servicos de apoio para essa populacao.

Para Kawaoka et al. (2021), é necessario fornecer um suporte adequado que considere
as caracteristicas comportamentais de cada individuo em situagdes de pandemia e semelhantes.

Levante et al. (2021) afirmam que os programas de intervengdo podem incluir sugestdes
para os pais sobre como interagir e brincar melhor com seus filhos, bem como se comunicar
melhor com eles para reduzir o sofrimento, auxiliar no desenvolvimento de estratégias de
enfrentamento adequadas e, a0 mesmo tempo, podem ter um efeito indireto no comportamento
adaptativo das criangas por meio de sua regulacdo emocional.

Huang et al. (2021) concluiram que o principal impacto da pandemia COVID-19 em
criancas com TEA ¢é que elas ndo tém acesso a treinamento profissional de reabilitagdo. Essas
familias precisam de mais apoio medico, especialmente no treinamento familiar, para auxiliar
os pais a melhorarem as habilidades de controle social e emocional de criangas com espectro
autista.

Para Bellomo et al. (2020), os prestadores de cuidados de salide podem promover o
bem-estar das criangas, fornecendo recursos online e defendendo mudangas estruturais que
apoiem as familias. Por serem mais adversamente afetadas pelo isolamento social prolongado,
as comunidades devem considerar permitir que criangas com TEA tenham prioridade no retorno
a escola quando estiverem seguras.

Ao investigar o impacto do surto de COVID-19 em individuos com TEA, Colizzi et al.
(2020) concluiram que a emergéncia continua 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 pelo menos uma em cada trés criangas apresentando
problemas mais frequentes ou intensos problemas de comportamento. Descobriram que
criangcas com problemas de comportamento anteriores ao surto de COVID-19 estdo
particularmente em risco de apresentar comportamento perturbador mais intenso e mais
frequente. Mesmo que as criangas com TEA recebessem diferentes tipos de apoio, exigindo
também um especialista ou intervencdes de emergéncia em uma proporcao relativamente baixa
de casos, varias necessidades surgiram, incluindo receber mais suporte de salde, especialmente
de servicos domiciliares, bem como intervengbes para lidar com uma quarentena

potencialmente perturbadora.
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Cost et al. (2021) sugerem que devem ser incentivados esforcos para manter ou adaptar,
em vez de cancelar, as atividades das criangas. Politicas publicas, sistemas educacionais e
setores de saude mental precisam equilibrar o risco de infeccdo com a deterioracdo da saude
mental de criancas e adolescentes, conforme as decisfes sdo tomadas sobre o retorno a escola
e atividades recreativas e outras atividades normativas.

Fortes, Vieira e Machado (2021) argumentam serem necessarias intervengdes para
prevenir o aumento de distarbios e oferecer suporte psicoldgico a essa populacdo, incluindo o
nacleo familiar no planejamento terapéutico de pessoas com autismo e auxiliando no
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento de crises para acolher demandas especiais de
cada familia, monitorando casos de maior vulnerabilidade, reconhecendo sua realidade
socioecon6mica e psicossocial, e acolhendo suas demandas especificas respeitando as medidas

de seguranca sanitarias vigentes.

3 CONCLUSAO

A pandemia de COVID-19 demonstrou que as criangas com TEA sdo particularmente
vulneraveis aos efeitos do isolamento social e interrupgédo de servicos de saude, especialmente
devido a sua dificuldade em adaptar-se a mudancas de rotina e ao potencial de exacerbacdo de
sintomas do TEA, que agrava o estresse e a angustia dos pais e cuidadores. Além disso, 0s
estudos evidenciaram que as disparidades socioeconémicas agudizaram o sofrimento das
familias, expondo a necessidade de prover politicas publicas que oferegcam suporte psicossocial
tanto as criancas com TEA quanto aos seus cuidadores. Esse suporte psicossocial tem como
objetivo minimizar os estressores e promover a salde mental das familias durante o isolamento
social, como também apos a pandemia, uma vez que os transtornos surgidos nao desaparecerao
com a suspensdo das restricdes sanitarias, sendo necessaria a manutencdo desse apoio as
familias enquanto durarem os sintomas.

Os resultados evidenciaram que, embora a maioria das criancas tenha sofrido com os
efeitos negativos da pandemia sobre a satde mental, houve uma parcela de criangas com TEA
que se beneficiou com a pandemia, apresentando maior interagdo com as familias, aumento dos
comportamentos verbais, melhoria nas habilidades de autocuidado e, especialmente para as
criangas com autismo de alto funcionamento, o isolamento social proporcionou um melhor

desempenho académico e melhor adaptagdo ao ensino remoto.
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Quanto aos limites deste estudo, entende-se que a vivéncia de uma situa¢do pandémica
traz um contexto ambiental desfavoravel a publicacdo de novas pesquisas, em funcdo das
restricOes sanitarias atuais, o que se reflete no maior nimero de estudos encontrados terem sido
publicados fora do Brasil. No entanto, considera-se que as pesquisas desenvolvidas no Brasil
retratam o panorama nacional, mostrando que devem ser empregados maiores esfor¢os no
sentido de expandir os resultados atuais para investigar os efeitos de longo prazo da pandemia
de COVID-19 sobre essa populagéo especial.
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EFFECTS OF THE COVID-19 PANDEMIC ON THE MENTAL HEALTH OF
CHILDREN WITH AUTISM AND THEIR CAREGIVERS

ABSTRACT: The present study aims to investigate the difficulties faced and their effects on
the mental health of parents and caregivers of autistic children during social isolation due to the
COVID-19 pandemic. We provide a systematic review of the literature present in the PubMed,
SciELO, LILACS and PePSIC databases employing a systematic search for studies published
in either English or Portuguese which are fully and freely available on-line. The results
corroborate the hypothesis that it is the increased vulnerability of Autism Spectrum Disorder
(ASD) children, particularly their difficulty in adapting to new routines and the potential
worsening of their symptoms, which heightens the stress and anguish experienced by
parents/caregivers. It is of note that socioeconomic disparities escalated the suffering of
families, exposing the need for public policies that offer children and caregivers psychosocial
support to reduce the sources of stress and promote mental health both during and after the
pandemic.

Keywords: Autism. Pandemic. COVID.
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