Desafios perpassados por pacientes com TEA e suas familias frente a pandemia do

COVID-19: uma revisao narrativa

Resumo:

Introducéo: Este artigo apresenta uma revisdo narrativa de literatura referente aos desafios
perpassados por individuos portadores do Transtorno Espectro Autista (TEA) frente a
pandemia. Objetivos: A revisdo sintetiza informagfes que possam ser utilizadas por
profissionais da saude em geral, educadores e familiares de autistas e busca responder ao
seguinte questionamento: “Para o paciente com TEA, quais os novos desafios impostos pela
pandemia de COVID-19 ¢ seus respectivos estressores psicossociais?”. Metodologia: O
levantamento dos artigos foi realizado com base em trés dados (SciELO, PubMed e LILACS),
além do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais DSM-5 e The Autisms.
Foram incluidos estudos com foco no paciente autista, especialmente criancas e adolescentes.
No total, 17 referéncias formaram o corpo de anélise da revisdo. Resultados e discussao: Trés
dimens6es sdo apresentadas e discutidas: 1) Quais os empecilhos na vida do autista com a
pandemia?; 2) O que os familiares de autistas sofrem com a chegada do novo coronavirus? 3)
Quais os impactos na vida escolar de criancas e adolescentes portadores de TEA durante as
aulas a distancia? Conclusdo: A revisdo permitiu melhor entendimento da situagdo fisica,
psiquica e social de criangas e adolescentes com TEA, além das dificuldades perpassadas por
eles e suas familias durante a pandemia. Nesse Vviés, fica claro que os familiares, pedagogos e
profissionais da salde devem buscar maneiras de diminuir os impactos do novo coronavirus na

vida de autistas.
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Afiliag0es:

Introducéo:
O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um transtorno do neurodesenvolvimento
caracterizado por prejuizos constantes nas interag@es sociais, como dificuldade na linguagem,

na comunicacdo e no comportamento. Em geral, os primeiros sintomas sdo notados, em



diferentes graus, nos primeiros anos de vida da crianca, 0 que pode acarretar em prejuizos
significativos aos individuos afetados. (MIELE e AMATO, 2016). Adiante, no periodo escolar,
tais sintomas podem ganhar maior destaque devido a ser o espaco de convivéncia das criangas
- portadoras ou ndo do TEA. Assim, o local é fundamental para o autista adquirir e desenvolver
habilidades sociais, trocas de experiéncias e conhecimento; reduzindo o isolamento social e
promovendo um aprendizado para com as diferencas. Contudo, além de possuirem pontos
engrandecedores para autistas, as instituigdes, algumas vezes, ndo estdo preparadas para
atender as necessidades especificas das criangas com TEA, podendo ser,assim, ser onde estas
tém seu sofrimento exacerbado. (SANTOS et. al, 2013).

Apesar de que, comumente, 0s sintomas tornam-se mais perceptiveis no comecgo da
infancia, os estagios em que eles ficam evidentes podem ser varidveis de acordo com o paciente
e 0 ambiente em que vive. Dessa forma, tem-se que as manifestagdes do transtorno podem
mudar de acordo com a gravidade da condicdo, do nivel de desenvolvimento e da idade
cronolédgica do paciente - usando-se, assim, 0 termo espectro. Assim, dentre os Varios
espectros, vale salientar que 0 TEA engloba transtornos como, por exemplo, os nomeados em:
autismo de Kanner, autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de alto funcionamento,
autismo atipico, transtorno desintegrativo da infancia, transtorno global do desenvolvimento
sem outra especificacdo e transtorno de Asperger (American Psychiatric Association, 2014).

Além de entender sobre o transtorno e seus espectros, a revisdo tem o intuito de
compreender as modificagdes resultantes do isolamento social de autistas em situacGes
particulares como a que se vivencia hodiernamente. Desse modo, percebe-se notaveis
alteraces na saude mental do portador do TEA. Dentre as diversas plataformas de pesquisas
utilizadas para a realizagéo desta revisdo, estudos apontaram que as criangas portadoras de
autismo podem ter o transtorno agravado e, consequentemente, apresentarem condutas de um
comportamento desafiador durante periodos como a da pandemia pela coronavirus.

De acordo com o DSM-5, déficits na comunicagdo, interacdo e reciprocidade social,
agressdo, irritabilidade, gritos, distarbios do sono, e surgimento de comportamentos
estereotipados sdo os mais frequentes sinais e sintomas vistos em individuos portadores do
TEA. Assim, em meio a tais dificuldades, percebe-se que o individuo com autismo sempre teve
a tendéncia de se isolar do meio externo, mergulhando-se no seu eu individual, negando
interferéncias exteriores, evitando socializacdo e privando os outros de sua convivéncia
(BARBOSA e col., 2020).

Os desafios enfrentados pelos autistas, como os relacionados a socializacao,
comunicagéo e comportamento, foram agugados desde o descobrimento do Sar-cov-2 na China



em 2019, com seu rapido alastramento pelo planeta, sendo considerado uma pandemia em
marco de 2020, pela OMS (OMS, 2020). Além dos possiveis efeitos bioldgicos ainda nao
completamente elucidados, o periodo de quarentena e demais medidas restritivas, trouxeram
muito sofrimento psiquico e dificuldades sociais para toda a populacao, possivelmente maiores,
aos portadores de TEA, tendo em vista que estes e familiares ja necessitavam de atencéo e
cuidados especiais, muitas vezes, até negligenciados pelos sistemas de salude e sociais, em
geral.

Em tempos hodiernos de pandemia, as escolas estdo, majoritariamente, fechadas e 0s
servicos de saude adaptados, limitados e com contingenciamentos. Desse modo, muitas
criancas deixaram de fazer suas atividades escolares e ocupacionais, aumentando,
consequentemente, o estresse e a ansiedade de destas e de familiares. Dentre as mudancas
observadas, destacam-se aquelas fruto dos distlrbios emocionais que envolvem: maior
quantidade de agressbes, disturbios do sono, irritabilidade, gritos e comportamentos
estereotipados (RODRIGUEZ e CORDERO, 2020). Em um viés anti-paralelo ao de disturbios
emocionais, tem-se um novo e esperangoso cenario que pode trazer novas oportunidades
terapéuticas e de cuidados gerais, como, por exemplo, o0 aprimoramento da educacéo remota e
a telemedicina.

Dessarte, percebe-se que € iminente e urgente a necessidade de aprimorar a atencao aos
portadores do TEA,; principalmente neste momento pandémico. Tal assertiva fundamenta-se
ndo exatamente por conta de uma maior susceptibilidade biolégica a danos causados pela
comorbidade, todavia, pelos desafios inerentes ao transtorno do ponto de vista psicossocial -
como menor compreensdo da situacdo e da importancia das medidas preventivas
(FERNANDES et. al, 2020). Outrossim, com o isolamento social e a suspenséo das atividades
letivas e diminuicdo da inclusdo, pode ter havido prejuizo no progresso da sociabilidade dos
portadores do transtorno. Diante disso, a presente revisdo de literatura tem o objetivo de
esclarecer a seguinte pergunta: quais os maiores desafios enfrentados pelos autistas e seus

familiares durante a pandemia da Covid-19?
Objetivos: Reunir e analisar dados na literatura em relagdo aos desafios perpassados por
pacientes que apresentam Transtorno do Espectro Autista (TEA) e suas modificagOes

intelectuais frente a pandemia da Covid-19.

Metodologia:



O presente estudo trata-se de uma revisdo narrativa da literatura, para qual foram
utilizados o Manual de Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais 5% edicdo ou DSM-
5, a obra The Autisms e as bases de dados eletronicas: Scientific Electronic Library Online -
SciELO, Medical Literature Analysis and Retrieval System Online - PubMed / MEDLINE e
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude - LILACS. A pesquisa iniciou
a partir da utilizacdo de descritores em ciéncias da saude: Transtorno do Espectro Autista;

Pandemia, COVID-19, Infec¢fes por Coronavirus, em lingua portuguesa, inglesa e espanhola.

Resultados:

Foram selecionados 18 artigos e 2 capitulos de 2 livros para leitura completa pelos
autores. 3 dos artigos foram excluidos da revisdo por ndo se adequarem a tematica desejada.
Dentre os incluidos, 5 produces cientificas foram escritas em lingua inglesa, 2 producgdes
cientificas na lingua espanhola e 8 em lingua portuguesa.

A partir desta revisdo, pode-se concluir, com o conhecimento dos autores acerca do
Transtorno do Espectro Autista e do auxilio dos livros e artigos aqui utilizados, que criangas e
adolescentes autistas podem ter maior sofrimento durante a pandemia do novo coronavirus.
Este sofrimento deve-se, principalmente, ao confinamento, a quebra de rotina, as aulas remotas,
a falta de entendimento da atual situacdo(em casos de pacientes com deficiéncia intelectual) e
a obrigatoriedade do uso de méascaras.

Dessa forma, o portador de TEA pode regredir em seu tratamento, apresentando maior
irritacdo, aumento da dificuldade para dormir e queda no desempenho escolar. Essa regressao
costuma levar a maior estresse dos familiares e cuidadores, pelas novas dificuldades
enfrentadas. Além disso, como os autistas costuma ter comorbidades, a maioria deles se
encaixam em pelo menos um grupo de risco para a Covid-19, o que aumenta a preocupacéo de
suas familias.

A partir da revisdo bibliografica “Repercusion psicologica en nifios con Trastorno del
espectro autista durante el confinamiento por COVID-19”, foi possivel concluir que ocorrem
alteragOes na satde mental de criangas autistas.

O artigo “Autismo Infantil e Estresse Familiar: Uma Revisdo Sistematica de Literatura”
abordou as dificuldades enfrentadas por familiares de criancas autistas, desde o diagndstico.

O artigo “COVID-19 and people with intellectual disability: impacts of a pandemic
abordou a vulnerabilidade de pacientes do Deficiéncia Intelectual (DI)” durante a pandemia do

novo coronavirus.



O ensaio académico “Desafios e oportunidades para telessaide em tempos da pandemia
pela COVID-19: uma reflexao sobre os espacos e iniciativas no contexto brasileiro” traz a visdo
do que a telessaude pode oferecer.

O “MANUAL DIAGNOSTICO E ESTATISTICO DE TRANSTORNOS MENTAIS
(DSM-5)” foi utilizado para orientar sobre os diferentes tipos de espectro autista, além do
diagnostico e tratamento de TEA.

O capitulo 16 da obra “The Autisms” trouxe, além de informacgdes sobre o diagnostico
e progndstico de autistas e os impactos familiares, 0 modelo de educa¢do TEACCH (tratamento
e educacdo de criancas autistas e outras criangas com deficiéncia de comunicacdo), que busca
auxiliar na educacdo de autistas.

A carta “Coping, fostering resilience, and driving care innovation for autistic people
and their families during the COVID-19 pandemic and beyond” trouxe a ideia de promover a
resiliéncia para o individuo autista, seus familiares e todo o sistema de saude e social.

O editorial “Should Autism Spectrum Conditions Be Characterised in a More Positive
Way in Our Modern World?” trouxe comentdrios sobre as orientacdes que foram ajustadas para
pessoas com TEA em relacdo a atual pandemia de COVID-109.

O artigo “Da invisibilidade a epidemia: a constru¢do narrativa do autismo na midia
impressa brasileira” abordou mitos e verdades sobre o Transtorno do Espectro Autista.

O relato de pesquisa “Comportamentos de Criangas do Espectro do Autismo com seus
Pares no Contexto de Educacao Musical” buscou avaliar o comportamento de criancas autistas
em relacdo a musica.

A revisdo bibliografica “Escolarizacdo de pessoas com TEA a partir da andlise da
producdo cientifica disponivel na SCIELO Brasil” permite concluir que muitas criangas
autistas que ndo sdo incluidas de maneira equitativa no ambiente escolar.

A pesquisa transversal “Sobrecarga familiar e criangas com TEA: perspectiva dos
cuidadores” aborda a sobrecarga de familiares e cuidadores de autistas.

O artigo “Os impactos da Pandemia COVID-19 na vida das pessoas com transtorno do
espectro autista” evidencia a importancia de jogos que auxiliem no desenvolvimento
neuroldgico de individuos com TEA.

O artigo “TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA: QUALIDADE DE VIDA E
ESTRESSE EM CUIDADORES E/OU FAMILIARES - REVISAO DE LITERATURA”
permite notar que aspectos como a severidade do caso, depressdo, ansiedade, otimismo,
aceitacdo e estratégias de enfrentamento influenciam na qualidade de vida e estresse de autistas

e seus familiares.



O artigo “Desafios cotidianos e possibilidades de cuidado as criangas e adolescentes
com Transtorno do Espectro Autista (TEA) frente 8 COVID-19” observa que os pais de autistas
devem receber maior atencdo psicossocial durante a pandemia.

A revisdo integrativa de literatura “O AMBIENTE FAMILIAR E O
DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA COM AUTISMO” permite concluir que a dimensao
social das relacdes intrafamiliares é essencial para entender como ocorre o desenvolvimento

das criangas.

Discussao:

Atualmente, com o confinamento, para todos e, especialmente, as criangas e
adolescentes, tudo parece mais sombrio e desconcertante. Em tempos normais, sem pandemia,
a crianca com espectro ja tinha dificuldades generalizadas em situacdes com interacao social,
apresentando interesses e comportamentos rigidos (RODRIGUEZ, IDC, 2020; RODRIGUEZ,
AC, 2020).

Essas manifestacfes se traduzem em diversas areas, como area afetiva, relacdes
intersociais e funcBes cognitivas. As mais comuns sdo alteracdes de linguagem, do sono,
alimentares, pouco contato visual, baixa ou nula comunicacdo afetiva, movimentos
estereotipados, hiperatividade e irritabilidade. Entretanto, quando se trata de criancas
previamente diagnosticadas, pode-se notar, atualmente, um aumento dos sinais e sintomas, com
regressdo no tratamento (RODRIGUEZ, IDC, 2020; RODRIGUEZ, AC, 2020), pois muitos
autistas ndo compreendem a necessidade do confinamento e do distanciamento social, 0 que
gera sentimento de contrariedade de acdo. Afinal, antes todos queriam contato fisico e social,
e agora nao mais. Deste modo, com esta falta de entendimento, o paciente com TEA pode se
ver mais irritado (BARBOSA e col., 2020).

Ao ser realizado o diagndstico, € importante que o paciente seja bem informado de sua
condicéo e os possiveis métodos de tratamento e progndstico, com detalhes e clareza, levando-
se em consideracdo as necessidades do individuo. E essencial que haja uma vis3o realista, sem
muito otimismo ou pessimismo, pois isso pode prolongar a fase de choque. Além da informacéo
oral, é importante que o médico entregue ao paciente e aos familiares um resumo escrito da

avaliacdo diagnostica.



Com relacdo ao tratamento, tem por objetivo minimizar os problemas enfrentados,
mehorar a qualidade de vida e diminuir os fatores que o prejudicam socialmente e
intelectualmente. Quase todos os tipos de autismo sdo condicgdes cronicas incapacitantes, sem
cura até o momento. Dessa forma, as intervencfes também devem objetivar a melhoraria da
situacdo do individuo e da familia. Nessa perspectiva, atividades possiveis sao terapia de danca,
terapia de ponei, terapia de arte, comunicacao facilitada e treinamento de integracao auditivo,
apesar da caréncia de respaldo na literatura. Existem também as associagdes de apoio entre
autistas, familiares e profissionais — juntos, em alguns casos — que servem para compartilharem

experiéncias e informagcdes entre si.

E valido ressaltar que os pacientes autistas costumam ter comorbidades clinicamente
diagnosticavel como epilepsia, deficiéncia, disturbio, deficiéncia intelectual, dificuldade de
aprendizagem ndo-verbal, TDAH, sindrome de Tourette, depressédo, transtorno de ansiedade e
outros. Entretanto, muitas vezes, alguns pacientes e pais procuram ajuda médica simplesmente
para sanar a duvida: “¢ autismo ou nao?”. Nesses casos, o médico deve discutir abertamente
com o paciente e responsavel sobre a possibilidade de que hajam comorbidades, e a necessidade
de uma investigagdo mais aprofundada.

E possivel notar que, para os pais, h4 uma enorme carga emocional, por terem que
aceitar que o filho ndo é o que foi idealizado, e pela incerteza do futuro dele, quanto a
independéncia e desenvolvimento social, educacional e financeiro. A familia em que ha uma
crianca autista, sofre muitas mudancas, que podem variar desde aspectos financeiros a
psicoldgicos. Todos da familia sdo afetados. Com as atividades estereotipadas da crianga, como
a dificuldade em socializar com outras criancas, brincadeiras incomuns e rejei¢do ao barulho,
por exemplo, muitas vezes toda a familia se isola da comunidade, por ndo saberem lidar as
possiveis situacdes. Outro ponto que influencia no psicologico familiar é a dificuldade
diagnostica, pois, com a falta de um componente genético definido e a variedade de
apresentacdes clinicas do TEA, o diagnostico, muitas vezes, é demorado. Consequentemente,
é de suma relevancia que os pais de criangas autistas busquem ajuda multiprofissional — com
psicologo, psiquiatra, neurologista, fonoaudidlogo, fisioterapeuta e pedagogo, podendo variar
de acordo com o individuo e suas dificuldades particulares. Entretanto, é fato que fatores
econdmicos influenciam no acesso ao tratamento, o que prejudica psicologicamente os pais,
levando ao stress, grande preocupacao e sentimento de incapacidade (FAVERO e SANTOS,

2005). Portanto, elenca-se, a situacédo financeira é capaz de causar uma alta carga de estresse



entre os familiares, principalmente na inacessibilidade a servi¢cos de salde para criangas com
TEA.

Outro ponto importante é que o sistema cognitivo de 75% dos pacientes com TEA é
afetado, o que os d& maior dificuldade para entender a gravidade de uma pandemia, o
significado de adoecer, internar ou morrer €, consequentemente, a importancia da prevencéo e
do confinamento. Assim, se para um neurotipico o isolamento social ja é dificil, para o autista,
é ainda mais complicado (RODRIGUEZ, IDC, 2020; RODRIGUEZ, AC, 2020). Portanto,
durante o confinamento, os pais ficam preocupados por notarem mudangas bruscas nos
comportamentos dos filhos ,como condutas de auto sofrimento (golpear a cabeca contra a
parede ou outro objeto, por exemplo), saltar, correr, gritar ou comportar-se de maneira
desafiadora e regressdes em conquistas durante o tratamento do TEA. E importante salientar
que esses padrdes comportamentais sdo mais notaveis em individuos com baixa capacidade
cognitiva (RODRIGUEZ, IDC, 2020; RODRIGUEZ, AC, 2020).

Muitas vezes, 0s pais ndo sabem que isso pode ser uma resposta pela mudanca brusca
em suas rotinas. Portanto, se a crianca apresentar episodios diferentes de stress ou de distarbios
do sono, é recomendado que a familia fique atenta, pois os sinais podem piorar (RODRIGUEZ,
IDC, 2020; RODRIGUEZ, AC, 2020). Desta maneira, € comum que a familia sinta-se
angustiada. Entretanto, cabe a ela estimular e procurar meios que auxiliem o autista, evitando
retrocessos em seus desenvolvimento (BARBOSA e col., 2020). Assim, para amenizar a
mudanga negativa de humor no autista, deve-se manter a atividade intelectual deste individuo
ativa, com acdes que permitam a organizacdo de espacos (como brinquedos de encaixe, Lego,

quebra-cabecas), buscando o entretenimento (BARBOSA e col., 2020).

Ademais, o tratamento dos pacientes com condicdo do espectro do autismo pode ter
sido mais dificultado no atual momento, sem o suporte presencial dos terapeutas. Dessa forma,
o resultado é a intensificacdo do estresse dos pais ou cuidadores e 0 agravamento ou retorno

dos sinais e sintomas nos autistas.

Como ja foi mencionado, uma comorbidade do TEA ¢é a Deficiéncia Intelectual (DI),
com alta prevaléncia. Pessoas com DI e doencas geneticas costumam ter multiplos problemas
de saude fisica, 0 que justifica sua expectativa de vida mais baixa que a populacdo em geral.
As comorbidades mais comuns sdo problemas cardiacos hereditarios, doencas metabdlicas,
problemas respiratérios e obesidade (COURTENAY e PERERA, 2020). Dessa forma, muitos



autistas se encaixam em grupos de risco para Covid-19, gerando maior necessidade de

confinamento, como meio de prevencéo.

No que tange ao uso de maéscaras, para algumas criangas e adolescentes autistas,
dependendo do nivel de comprometimento, é inviavel. Assim, as tentativas de fazé-los usar
mascara podem gerar sofrimento intenso. Desse modo, o mais recomendado € que os familiares
utilizem, com eles, outras formas de prevencdo e cuidado — exceto se 0 uso de mascara for
possivel (FERNANDES e col., 2020).

Ja no campo educacional, para melhor aproveitamento de criangas autistas em fase
escolar, foi desenvolvido na Carolina do Norte 0o TEACCH (tratamento e educacdo de criancgas
autistas e outras criancas com deficiéncia de comunicagdo). O programa inclui, entre outros
aspectos, uma boa estrutura (com atenc¢do as atividades diarias, disciplinas, areas que precisam
de treinamento particular e atividades de lazer), alto grau de continuidade ao longo do tempo,
abordagem individualizada, énfase no concreto (quando possivel, utiliza-se 0 método visual de
aprendizado), avaliacdo do desenvolvimento, principalmente educacional, dos alunos,
envolvimento da familia e cooperacdo com toda a equipe da escola. Dessa forma, o grupo
mostrou que, com estes elementos incluidos no programa educacional, o autista pode ter ganhos

em seu desenvolvimento e aprendizado.

Consequentemente a pandemia do novo coronavirus, foi autorizada — e até estimulada
—no Brasil a telemedicina, com consultas a distancia, como método alternativo que mantém o
isolamento social. Nesse viés, pode ser realizado monitoramento, vigilancia, deteccdo e
prevencdo, tratamento e prevencdo por consultas a distancia (CAETANO e col., 2020).
Entretanto, nem todo autista tem acesso a tecnologia, e alguns cuidadores, especialmente 0s
mais idosos, podem ter dificuldade em utilizar a internet, o que dificulta 0 acompanhamento
online (COURTENAY e PERERA, 2020). A vista disso, nota-se, no campo da educagéo, a
dificuldade no que tange a inclusdo escolar, principalmente nos métodos de implementacéo a
novas formas de ensino, quanto ao despreparo e a falta de interesse na implementacao escolar

inclusiva.

Conclusao: Dado o exposto, nota-se que, 0s pacientes com Transtorno do Espectro
Autista - principalmente criancas, adolescentes ou que tenham deficiéncia mental - podem ter
sofrimento agravado durante a pandemia, por conta do confinamento. Essa adversidade pode

ser justificada pela falta de entendimento do atual momento, pela quebra de rotina, pela



diminuicdo na frequéncia de atendimento terapéutico, pela necessidade do uso de mascara e
pelas aulas remotas. Além disso, os familiares podem ficar angustiados pelo aumento de stress,
regressao no tratamento do autista e maiores preocupagdes caso ele faca parte de algum grupo
de risco. Portanto, conclui-se que, em consequéncia aos desafios pontuados, individuos com
TEA sofrem prejudiciais modificacGes intelectuais devido as mudancas exigidas frente ao novo

cenario pandémico de COVID-109.
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