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RESUMO

Introducéo: O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é classificado como transtorno do
neurodesenvolvimento que envolve dificuldades nas habilidades sociais e
comunicativas. O TEA é caracterizado pelos déficits qualitativos na interacédo social e na
comunicacdo, padroes de comportamento repetitivos e estereotipados e repertério
restrito de interesses e atividades. Habitualmente, familias de criancas e adolescentes
com TEA enfrentam desafios para minimizar o potencial sofrimento causado pelo quadro
e sua consequente relacdo com a sociedade, com o0 objetivo de promover o
desenvolvimento de seus filhos. Como uma das manifestacdes do transtorno do
espectro autista é a resisténcia a mudancas, as modificacdes da rotina e a interrup¢éo
das atividades impostas pela pandemia de COVID-19 podem ser particularmente
desafiadoras.

Objetivo: Avaliar a influéncia do isolamento social causado pela pandemia da COVID-
19 em pacientes com TEA, atendidos em um servico especializado.

Método: Foirealizado um estudo transversal do tipo observacional e descritivo por meio
da aplicacdo de um formulario de 51 perguntas. Participaram do estudo 45 responséaveis
por criancas e adolescentes com TEA, acompanhados na Policlinica Naval de Sé&o
Pedro da Aldeia (PNSPA), no periodo de julho a novembro de 2021. Foram abordados
aspectos demogréficos, sociais, clinicos e comportamentais dos pacientes e familiares.
Resultados: A maioria dos pacientes € do sexo masculino (86,7%) com média de idade
de 10,4 anos, sendo 57,8% TEA nivel 1. Observou-se alteragdes comportamentais em
88,9% dos pacientes, sendo essas alteragdes consideradas como negativas por 57%
dos responsaveis. As principais alteracdes foram oscilacéo de humor (52,5%), agitacao
(47,5%), ansiedade (47,5%) e aquisicdo de novas habilidades (25%). Foi necessario 0
ajuste nas medicacfes em 51,1% dos pacientes que ja usavam medicac¢des no periodo,
a maioria deles por causa de modificacbes no comportamento. Nao houve diferenca
estatisticamente significativa quando avaliamos as modificagcbes comportamentais por
sexo (p-valor 0,471), nivel do TEA (p-valor 0,128), idade (p-valor 0,460), nimero de
irmaos (p-valor 0,903), modificacdes medicamentosas (p-valor 0,280) e isolamento
social (p-valor 0,553). Observou-se que a manutencéo das terapias e a participagao nas
atividades escolares foi fator protetor quando analisamos as modificacbes de
comportamento (RP para ambos = 0,86).

Concluséao: A presente pesquisa indica que ocorreu impacto da pandemia de COVID-
19 em pacientes com TEA, pelo elevado percentual de ocorréncia de mudancas
comportamentais, especialmente aquelas consideradas negativas, independentemente
de os pacientes terem permanecido ou ndo em isolamento social. A andlise critica dos
resultados permitiu a releitura das praticas assistenciais, a tomada de decisfes por parte
dos profissionais de saude, possibilitando o oferecimento de melhor orientacdo aos
responsaveis. Assim, portanto, o conhecimento produzido por essa pesquisa, realizada
durante a pandemia de COVID-19, podera vir a contribuir para o enfrentamento de
situacdes epidemiolégicas que venham a determinar o isolamento social de pacientes
com TEA e de seus nucleos familiares.

Palavras-Chave: Transtorno do Espectro Autista, COVID-19, Isolamento social,
Transtornos do Neurodesenvolvimento, Quarentena.



ABSTRACT

Introduction: Autism Spectrum Disorder (ASD) is classified as a neurodevelopmental
disorder that involves difficulties in social and communicative skills. ASD is characterized
by qualitative deficits in social interaction and communication, repetitive and stereotyped
behavior patterns, and a restricted repertoire of interests and activities. Usually, families
of children and adolescents with ASD face challenges to minimize the potential suffering
caused by the condition and its consequent relationship with society, in order to promote
the development of their children. As one of the manifestations of autism spectrum
disorder is resistance to change, routine modifications and interruption of activities
imposed by the COVID-19 pandemic can be particularly challenging.

Objective: To evaluate the influence of social isolation caused by the pandemic on
patients with ASD, treated at a specialized service.

Method: A cross-sectional, observational and descriptive study was carried out through
the application of a 51-question form. A total of 45 guardians of children and adolescents
with ASD participated in the study, followed up at the Policlinica Naval de S&o Pedro da
Aldeia (PNSPA), from July to November 2021. Demographic, social, clinical and
behavioral aspects of patients and family members were addressed.

Results: Most patients are male (86.7%) with a mean age of 10.4 years, 57.8% of whom
are ASD level 1. Behavioral changes were observed in 88.9% of patients, and these
changes were considered as negative by 57% of those responsible. The main changes
were mood swings (52,5%), agitation (47,5%), anxiety (47,5%) and acquisition of new
skills (25%). Medication adjustments were required in 51.1% of patients that was using
medications, most of them due to changes in behavior. There was no statistically
significant difference when we evaluated behavioral changes by sex (p-value 0,471) ASD
level (p-value 0,128), age (p-value 0,460), number of siblings (p-value 0,903), medication
changes (p-value 0,280) and social isolation (p-value 0,553). It was observed that the
maintenance of therapies and participation in school activities was a protective factor
when we analyzed behavior changes (PR=0,86).

Conclusions: The present study indicates that there was an impact of the COVID-19
pandemic on patients with ASD, due to the high percentage of occurrence of behavioral
changes, especially those considered negative, regardless of whether the patients
remained in social isolation or not. The critical analysis of the results allowed the re-
reading of care practices, decision-making by health professionals, enabling the
provision of better guidance to those responsible. Therefore, the knowledge produced
by this research, carried out during the COVID-19 pandemic, may contribute to the
confrontation of epidemiological situations that may determine the social isolation of
patients with ASD and their families.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, COVID-19, Quarantine, Social Distancing,
Neurodevelopmental Disorders.
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1. INTRODUCAO

1.1 PANDEMIA DO NOVO CORONAVIRUS:

Em dezembro de 2019 foram identificados os primeiros casos de uma
pneumonia viral desconhecida, relacionados a visita a um mercado de peixes e
animais silvestres na cidade de Wuhan, China (1,2). No més seguinte,
pesquisadores chineses anunciaram o isolamento de um novo coronavirus em
amostras de lavado broncoalveolar desses pacientes (1,3), o qual foi denominado
2019-nCoV ou Sars-Cov-2. A disseminacdo da doenca, que comecou pela Asia e
rapidamente chegou a Europa, aos Estados Unidos e a América Latina, fez com
que a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) a declarasse como pandemia em 11
de margo de 2020 (4).

Segundo dados da OMS, até 19 de setembro de 2022, apds dois anos e
meio de pandemia, foram registrados 609.247.113 casos confirmados de COVID-
19 e 6.503.894 6bitos pelo virus em todo o mundo (5). No Brasil, até a mesma data,
foram 34.592.027 casos confirmados e 685.428 dbitos pelo virus (6).

O SARS-Cov-2 é um betacoronavirus do subgénero Sarbecovirus e € o
sétimo coronavirus a infectar seres humanos. As coronaviroses sao causadas por
virus de RNA envelopados que podem infectar seres humanos e outros animais
como camelos, morcegos, gatos e gado (7). Raramente os coronavirus de animais
podem infectar pessoas e se disseminar, como ja aconteceu com a Sindrome
Respiratoria do Oriente Médio (Mers-coV) e SARS-coV-2. A transmissao ocorre de
trés principais formas: contato direto com pessoas infectadas ou fomites; contato
com goticulas eliminadas pelas vias aéreas de pessoas contaminadas atraves de
tosse ou espirros; e através de aerossois contendo o virus, que podem ficar em
suspensao no ar por periodos superiores a uma hora (8,9).

Esses virus tém uma estratégia de replicagdo Unica, o que possibilita a
variacdo de sua patogenicidade e facilidade de adaptacdo em diferentes
ambientes. A disseminacdo a partir de portadores assintométicos é possivel,
entretanto, a transmissédo é maior quando as pessoas sao sintomaticas. O periodo
de incubacdo € de um a 14 dias, com mediana de cinco a seis dias, e 0 quadro
clinico pode variar desde infec¢cdes assintomaticas até quadros de insuficiéncia
respiratoria, choque, disfuncdo de mdultiplos 6rgdos e morte. O diagndstico
laboratorial pode ser realizado tanto por testes de biologia molecular (RT-gPCR),

como pelos testes imunoldgicos (sorologia), mais comumente usados, incluindo
16



ELISA, imunofluorescéncia direta e indireta, quimioluminescéncia e
imunocromatograficos (testes rapidos). Entre as medidas de prevencao estéo
intervengdes ndo farmacoldgicas como: o distanciamento social, etiqueta
respiratéria e de higienizacdo das maos, uso de mascaras, limpeza e desinfecdo
de ambientes e isolamento precoce de casos suspeitos e confirmados (8). A partir
do final do ano de 2020, vacinas foram disponibilizadas com intuito de prevenir

casos graves e minimizar os obitos (10).

1.2 INFECCAO PELA COVID-19 EM CRIANCAS

A propor¢cdo de casos confirmados em criancas e adolescentes é
relativamente baixa (<2%) (11) e, por isso, pensava-se que esse publico era
raramente afetado pelo SARS-CoV-2. Com o decorrer da pandemia, estudos
mostraram que criancas e adolescentes sdo suscetiveis a doenca, ainda que em
sua maioria, apresentem a forma assintomatica ou oligossintomatica. Nao esta
claro se as criancas seriam menos suscetiveis a infec¢cao ou, se por serem em sua
maioria, assintomaticas ou oligossintomaticas, ndo chegariam ao sistema de
saude, fazendo com que o numero real de criancas infectadas tenha sido
subestimado (12).

Um estudo de Weisberg et al mostrou respostas distintas de anticorpos em
criancas e adultos apés a infeccdo por SARS-CoV-2. Coortes de adultos com
COVID-19 evidenciaram anticorpos 1gG, IgM e IgA anti-spike (S), bem como
anticorpo IgG anti-nucleocapsideo (N), enquanto criangas tinham amplitude
reduzida de anticorpos especificos anti-SARS-CoV-2, formando principalmente
anticorpos 1gG especificos para a proteina S, mas ndo para a proteina N. Além
disso, as criancas tiveram atividade neutralizante reduzida em comparacdo com as
coortes de adultos, indicando menor resposta soroldgica (13). Nessa perspectiva,
0s sinais e sintomas da doenca costumam ser leves, sendo os mais comuns febre,
tosse, rinorreia e odinofagia. Também podem apresentar cefaleia, diarreia,
vomitos, fadiga, mialgia, taquipneia, taquicardia e rash. A anosmia e a ageusia nédo
sdo tao frequentes quanto em adultos, porém, quando presentes, sdo fortes
preditores de infeccao.

Como consequéncia da grande variedade de sinais e sintomas, o0
diagnostico estritamente clinico se torna dificil, fazendo com que a testagem
laboratorial se torne essencial (14). A proporcao de casos graves € baixa, variando

entre 1%-6%. Pacientes menores de um ano de idade e com comorbidades como

17



asma, obesidade, diabetes e cancer tém maior risco de desenvolver quadros
graves (11). Dentre as formas graves da doenca, destacou-se a Sindrome
Inflamatéria Multissistémica (MIS-C), condi¢cdo rara, porém grave, associada a
COVID-19, que se manifesta geralmente apds quatro a seis semanas do quadro
inicial da doenca e pode culminar em comprometimento cardiaco, renal,
respiratério, hematologico gastrointestinal, dermatol6gico ou neuroldgico (14).

O tratamento para criangas e adolescentes com quadros leves é baseado
em hidratac&o, repouso e analgesia. Para 0os casos graves, a hospitalizacéo é
necessaria para medidas de suporte, especialmente quando ha comprometimento
pulmonar ou multissistémico. No Brasil, ja temos 0s seguintes medicamentos
aprovados e disponibilizados para adolescentes: Remdesevir (para maiores de 12
anos com necessidade de oxigénio suplementar que nao estejam sob ventilagcéo
artificial), Sotrovimabe (para maiores de 12 anos com COVID-19 de leve a
moderada com risco de progressao para quadro grave) e Evusheld (para maiores
de 12 anos, como profilaxia em imunossuprimidos, imunodeprimidos graves ou
para aqueles com contraindicacdo para vacinacao (15). O tratamento para o0s
casos de MIS-C é semelhante aquele utilizado para pacientes com Doenca de
Kawasaki, através do uso de imunoglobulina associada ou ndo a corticoterapia
(16).

Segundo dados do Sistema de Informacao de Vigilancia Epidemiologica da
Gripe/Ministério da Saude (SIVEP-Gripe), desde o inicio da pandemia até 21 de
dezembro de 2021, foram registradas 2.316 mortes por COVID-19 em criangas de
0 a 11 anos de idade. Em agosto de 2021, a vacinagéo foi disponibilizada no Brasil
para jovens entre 12 e 18 anos de idade e, em janeiro de 2022, foi iniciada a
vacinagdo em criangas entre cinco e 11 anos. Em julho de 2022, iniciou-se a
vacinacao para pré-escolares entre trés e cinco anos, com objetivo principal de
reduzir o nimero de mortes (17). Finalmente, em 16 de setembro de 2022, a
ANVISA aprovou o uso da vacina Comirnaty para imunizacdo de criancas entre
seis meses e quatro anos de idade (18).

A COVID-19 causou um alto impacto global - econémico, politico, social - e
individual nas popula¢fes. Usualmente, as estratégias de combate as epidemias
sado focadas no agente patogénico e na saude fisica das pessoas. Contudo, as
estratégias direcionadas a saude mental ndo podem ser negligenciadas. As
medidas para o combate ao virus, como higiene das maos, uso de mascaras e
distanciamento social foram fundamentais no inicio da pandemia, e continuam

sendo importantes para o controle da disseminacéo da doenca. Essas medidas de
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higiene muitas vezes séo dificeis de serem adotadas por criangas e adolescentes;
além disso, o isolamento social causou uma mudanca significativa na estrutura e
nas relagcdes familiares, além de modificacbes nas rotinas de criancas e
adolescentes (19). Para criancas com deficiéncia, essas mudancas podem ser
ainda mais desafiadoras, como por exemplo para aquelas com TEA, j& que
especialmente nessa populacdo ha uma grande resisténcia a mudancas na rotina.
Para compreendermos melhor o contexto de criancas e adolescentes com TEA na
situacdo da pandemia pelo SARS-CoV2, é necessario discorrer sobre o transtorno

e suas consequéncias.

1.3 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), também chamado de autismo, ja
vem sendo estudado desde o inicio do século passado e origina-se da palavra
grega “autés” que significa “por si mesmo”, tendo sido utilizado para designar
comportamentos humanos voltados para o proprio sujeito (20). Nos ultimos 50
anos, o TEA evoluiu de uma patologia rara da infancia com definigao restrita para
uma condicdo amplamente pesquisada e publicada, muito mais comum do que se
imaginava e de origem heterogénea.

Em 1911, o psiquiatra suico Eugen Bleuler utilizou o termo autismo pela
primeira vez, para definir uma das quatro formas clinicas de esquizofrenia. Ele
descreveu esses pacientes como um grupo que apresentava caracteristicas
extremas de esquizofrenia associadas a um comportamento embotado e
introvertido, impedindo que o individuo tivesse um relacionamento social, como se
vivesse em “um mundo a parte” (21).

Em 1943, o psiquiatra infantil austriaco Leo Kanner, da universidade Johns
Hopkins, observou onze criangas entre cinco e 11 anos, sendo 0ito meninos e trés
meninas, que tinham um comportamento semelhante: apresentavam, desde o
inicio da vida, dificuldade em estabelecer conexfes ordinarias com pessoas e
situacdes, gostavam de ser autbnomos, ficavam felizes quando eram deixados
sozinhos, ignoravam pessoas ao seu redor, tinham preferéncia por relacionar-se
com objetos em vez de pessoas, apresentavam dificuldade na comunicacgao verbal
e nao verbal, invertiam os pronomes quando montavam frases, apresentavam
ecolalia, alteracao na prosodia, comportamentos ritualisticos, aspecto fisico normal
e eram resistentes a mudancas. Esse grupo de criangas ele denominou como

apresentando Disturbio Autistico do Contato Afetivo (22, 25).
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Em 1944, Hans Asperger, da Universidade de Viena, descreveu, em um
trabalho, meninos que apresentavam dificuldade em se relacionar com outras
pessoas, interesses circunscritos incomuns, vocabulério e fala com boa linguagem,
porém com dificuldade na linguagem nado verbal (ndo compreendiam gestos e
maneira de falar, pouca capacidade de entender emocdes), caracteristicas
associadas a alteracdes motoras significativas. A denominacao original que o
pesquisador usou para essa condicao foi Psicopatia Autistica (23,25).

Nas décadas de 50 e 60 do século passado, houve muita confusdo sobre
utilizac&o do termo “autismo” e a sua etiologia. A teoria, na época, era baseada na
hipotese de que o autismo era causado por pais emocionalmente nao responsivos
aos seus filhos — teoria das “maes-geladeira” (25). Apds os anos 60, evidéncias
mostraram que o autismo era um transtorno cerebral presente desde a infancia,
encontrado em todos 0s paises, grupos socioecondmicos e etnias e o conceito
sobre a patologia passou a ser discutido sob diferentes visdes, como a genética, a
gue leva em consideragéo causas organicas e a que acredita em falhas cognitivas
e de percepcdao (24).

Entre o final dos anos 60 e a década de 70, diversas mudancgas importantes
sobre o conceito do autismo ocorreram. Rimland, em 1968, criou 0 primeiro
checklist com sinais e sintomas sugestivos de autismo e, em 1978, Michael Rutter
propés a definicdo de autismo baseada nos seguintes critérios: atrasos e
alteracBes na interacdo social ndo necessariamente atribuidos a retardo mental;
dificuldade na comunicacéo, também nao associada exclusivamente ao retardo
mental; e comportamentos incomuns, como estereotipias e maneirismos. Para um
caso ser considerado como autismo, essas alteracdes deveriam estar presentes
desde antes de 30 meses de idade (23).

A proposta de Rutter e o crescente numero de estudos sobre o autismo
influenciaram a definicdo dessa condicdo na elaboracéo da terceira edicdo do
Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-III), em 1980,
guando o autismo, pela primeira vez, foi reconhecido como “transtorno autista” e
incluido em uma nova classe de transtornos, a saber: os transtornos invasivos do
desenvolvimento (TIDs), traducdo utilizada para o termo em inglés “Pervasive
Developmental Disorders”(26). Na época do DSM-III-R, o termo TID ganhou raizes
e houve mudanca do termo “autismo infantil” para Transtorno Autistico, com a
implementacdo de 16 critérios nas areas de desenvolvimento social,
comunicacao, atividades e interesses, com inicio antes dos trés anos. O termo

“autismo atipico” mudou para “transtorno invasivo do desenvolvimento sem outra
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especificagao”, para evitar confusdes com outros conceitos de desenvolvimento de
personalidade atipica.

Com relagcdo a Classificagdo Estatistica Internacional de Doengas e
Problemas Relacionados a Saude (CID), apenas na oitava edicdo (1967) o autismo
infantil foi mencionado, como uma forma da esquizofrenia infantil. Na nona edi¢do
(1977) foi incluido como uma psicose da infancia. Somente na décima edicdo da
CID (CID-10,1992), o autismo comecou a ser considerado dentro de um espectro
de condices e como uma desordem do desenvolvimento, ndo mais como uma
psicose (27,28).

Em 1988, foi introduzido o conceito de “espectro autista” pela psiquiatra
Lorna Wing, apresentando o autismo como uma patologia complexa,
multifacetada, sendo possivel encontrar na préatica desde formas leves até formas
mais graves (29). A partir da década de 1990, foi lancado o DSM-1V, com sistema
de classificacdo equivalente a CID-10, onde o autismo ganhou uma perspectiva
mais clara de desenvolvimento, mostrando relagdes com déficit cognitivo e com
diagndstico baseado no tripé: déficits na interacdo social, dificuldade na linguagem
e comunicacao e comportamentos repetitivos e estereotipados (30).

Em 2013, foi lancada a quinta revisdo do DSM (DSM-5). Nessa
categorizacdo nosoldgica, o autismo passou a ser considerado um transtorno do
neurodesenvolvimento denominado Transtorno do Espectro Autista (TEA). Essa
categoria absorveu em um unico diagndstico os outros transtornos especificados
nos transtornos invasivos de desenvolvimento (TID), fazendo apenas distingcdo
quanto ao nivel de gravidade em relac&o a interacdo e comunicacdo. O diagnéstico
é clinico, feito por indicadores, por meio de observa¢cdes comportamentais e relatos
quanto ao histérico do desenvolvimento, guiado por critérios universais e
descritivos com base em teorias do desenvolvimento e das neurociéncias (31).

Ainda que os individuos com TEA sejam muito diferentes entre si, segundo

o DSM-5 o transtorno é definido pela presenca de duas caracteristicas essenciais:

Prejuizo persistente na comunicagao social reciproca e na interagdo social
(critério A — exemplos: déficits na reciprocidade socioemocional, como dificuldade
para estabelecer uma conversa normal a compartilhamento reduzido de interesses;
déficits nos comportamentos comunicativos néo verbais usados para interacao
social como dificuldade em manter contato visual, uso e compreensdo de
linguagem corporal, gestos e expressdes faciais; déficits para desenvolver, manter
e compreender relacionamentos, compartilhar brincadeiras, fazer amigos, uso da
imaginagcdo) e padrfes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades (critério B — movimentos motores, uso de objetos ou falas estereotipados
ou repetitivos como alinhar brinquedos, girar objetos, ecolalia; insisténcia nas
mesmas coisas, rotinas pouco flexiveis ou padrdes ritualizados de comportamento
verbal e ndo verbal como necessidade de fazer sempre o mesmo caminho na rua
ou comer 0os mesmos alimentos; interesses fixos e altamente restritos que séo
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anormais em intensidade ou foco; hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais
ou interesse incomum por aspectos sensoriais do ambiente como reag&o contraria
a sons ou texturas especificas, cheirar ou tocar objetos de forma excessiva). Esses
sintomas devem estar presentes desde o inicio da infancia e limitam ou prejudicam
a rotina dos individuos. O TEA engloba 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 (32).

A classificagdo também diferencia os individuos em trés niveis de
gravidade, de acordo com o comprometimento na comunicagcdo social e nos
comportamentos restritos e repetitivos (estes devem ser avaliados de forma
separada), sendo o nivel 1 o mais leve — “exigindo apoio”; o nivel 2, o intermediario
- “exigindo apoio substancial’; e o nivel 3, o mais grave — “exigindo apoio muito
substancial’. Além disso, também é necesséario especificar se o individuo tem
comprometimento intelectual e/ou de linguagem e/ou genético ou outra condicédo
médica associada (32).

O CID-11, que entrou em vigor em janeiro de 2022, seguiu a alteracéao feita
em 2013 no DSM-5, reunindo todos os transtornos que estavam incluidos no antigo
CID-10 como F84 em uma Unica condi¢cdo: o TEA — agora pelo codigo 6A02. As
subdivisbes passaram a ser relacionadas a classificacdo dentro do TEA quanto ao
prejuizo na linguagem funcional e ao déficit intelectual. A exceg¢éo ficou somente
no caso da Sindrome de Rett (antigo CID10 F84.2), que, na nova CID-11, recebeu
o cAdigo LD90.4 (33), tendo sido retirada do espectro autista.

A hipétese € de que o TEA é consequéncia de uma alteragédo precoce do
desenvolvimento cerebral e reorganizacédo neural, com conectividade estrutural e
funcional atipica, associada a fatores genéticos e ambientais. Entretanto, ainda
ndo temos biomarcadores confiaveis para o diagnostico laboratorial ou por imagem
do transtorno, seguindo o diagnéstico sendo estritamente clinico (34). Diversos
instrumentos para rastreio de TEA estéo disponiveis, porém eles atuam somente
como uma ferramenta que auxilia no diagnéstico. Ocorre predominio em meninos
(4:1); entretanto, as meninas tém maior prevaléncia de déficit cognitivo. E
importante ressaltar a frequente associacdo com comorbidades psiquiatricas
(distarbio da ansiedade social, transtorno de oposicdo desafiante, transtorno do
déficit de atencéo, deficiéncia intelectual) e clinicas (alteracdes do sistema imune,
alteragbes gastrintestinais, transtornos do sono e epilepsia) (34).

O tratamento é individualizado e multidisciplinar, dependendo das
caracteristicas de cada paciente, e envolve intervengcbes comportamentais que
podem ocorrer em formato intensivo, como o método ABA (Applied Behaviour

Analysis), ou em formato de menor intensidade (intervencdes que treinam os pais
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em como interagir com seus filhos com TEA), modelo DIR/Floortime, Denver,
através de fonoterapia, psicologia, terapia ocupacional, psicomotricidade,
psicopedagogia, dentre outras terapias, de acordo com a demanda do paciente
(35). N&o existe tratamento medicamentoso especifico para o TEA; os
medicamentos atuam na abordagem dos sintomas-alvo como, ansiedade,
depresséo, irritabilidade, hiperatividade, agressividade, alteragcdes do sono e
comportamentos estereotipados. Nessa perspectiva, as medicacdes auxiliam
também na receptividade as intervencdes terapéuticas e pedagogicas (36).
Existem diversas opc¢Oes terapéuticas com diferentes niveis de evidéncia em
relacdo a eficacia e seguranca. As medicacfes mais utilizadas sdo: os
antipsicoticos atipicos (risperidona, aripiprazol) para o controle de agressividade,
irritabilidade, agitacdo e automutilacdo; inibidores seletivos da recaptacdo de
serotonina (ISRS) (citalopram, fluoxetina, sertralina) para comportamentos
repetitivos e ansiedade; antagonista opioide (naltrexona) e psicoestimulante
(metilfenidato), ambos para hiperatividade; e para os distirbios do sono,
mediadores do sistema nervoso central (melatonina) (34,37).

Nesse contexto, hd também uma visdo sobre o autismo em contraste com
a visdo meédica, que teve inicio com os proprios ativistas autistas e, no momento,
envolve também outros membros da comunidade, que é a visdo da
neurodiversidade. E uma outra concepcéo, diferente daquela estabelecida pelo
modelo médico hegemaonico. A neurodiversidade € baseada na concepcao de que
o TEA é uma diferenca humana que deve ser respeitada como outras diferencas
(raca e sexo por exemplo) (38). Segundo essa perspectiva, 0s sujeitos dentro do
espectro autista sdo “neurologicamente diferentes”, ou “neuroatipicos”. Individuos
diagnosticados com autismo, especialmente aqueles de alto funcionamento, sdo a
forca motriz por trds do movimento. Para eles, o autismo ndo € um trantorno, mas
uma parte constitutiva do que eles s&o. Procurar uma cura implica assumir que o
autismo € uma doencga, ndo uma “nova categoria de diferenca humana”. O
paradigma da neurodiversidade € uma alternativa para encorajar pesquisadores a
terem outra visdo acerca do TEA (39).

Em 02 de dezembro de 2021, o Centers for Disease Control and Prevention
(CDC) publicou dados a respeito da prevaléncia de autismo entre criangas de oito
anos (uma a cada 44 criangas — 2,3%). Estes dados, coletados em 2018 em 11
comunidades de diversos estados dos EUA, mostraram um aumento de 22% em
relacdo ao estudo anterior (uma para cada 54 criancas — 1,9%) (40). Em

comparacdao ao inicio dos anos 2000, o mesmo estudo americano em criancas de
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oito anos de 11 comunidades distintas mostrou uma prevaléncia de 1:150 criancas
com TEA, com um aumento para 1:68 casos na década seguinte (2010-2012) (41).
Esse aumento da prevaléncia pode estar associado a diversos fatores, tais como:
maior conscientizacdo dos médicos e profissionais de salde acerca do transtorno,
mudancas dos critérios e praticas diagnosticas ou, de fato, uma incidéncia mais
alta do transtorno.

No Brasil, se fossemos aplicar essa mesma prevaléncia de 1:44, teriamos
cerca de 4,48 milhdes de pessoas autistas. Entretanto, temos poucos estudos
acerca da prevaléncia do autismo e nenhum deles reflete a realidade do pais como
um todo. Um estudo piloto realizado em 2011 no interior de Sdo Paulo, com
amostra populacional de 1.470 criangas entre sete e 12 anos de idade, mostrou
uma prevaléncia de TEA de 1:360 (0,3%) (42). Um segundo estudo foi realizado
com amostra de 1.715 estudantes de seis a 16 anos do ensino fundamental da
rede publica de quatro municipios das regides metropolitanas de: Goiania,
Fortaleza, Belo Horizonte e Manaus. Com base em uma subescala para TEA do
instrumento K-SADS-PL foi possivel estabelecer uma taxa de 1% de provaveis
casos de TEA (43).

1.4 A PANDEMIA E O TEA

Ha poucos relatos de casos clinicos de COVID-19 em pessoas com autismo.
Nollace et al relataram 11 pacientes de 12 a 43 anos internados em uma unidade
especializada em Paris. As manifestages clinicas mais comuns foram sinais do
trato respiratorio alto, diarreia, fadiga, febre, tosse e taquidispnéia. O tratamento
foi sintomatico, suplementacéo de oxigénio e antibiético em um caso para infec¢cao
bacteriana. Apenas um caso necessitou de alteracdo da medicacao psiquiatrica.
Todos os casos se recuperaram e ndo houve alteracdo dos sintomas psiquiatricos
proprios do autismo (44). Grossi e Terruzzi relataram um caso de infeccdo pelo
coronavirus em uma crianga autista de nove anos oligossintomatica, ressaltando
apenas a alta carga e o longo periodo de eliminacdo viral — 82 dias (45). E
importante ressaltar que o autismo néo é um fator de risco para a COVID-19 (46),
exceto naquelas pessoas que tém comorbidades clinicas tais como diabetes,
alteracbes imunoldgicas, ou outras doencas crénicas. Sendo assim, criancas e
adolescentes com TEA apresentam sintomas semelhantes aos de outros jovens
sem o transtorno. Porém, as caracteristicas do autismo podem criar dificuldades

na adocao das medidas preventivas, além de um risco aumentado de contagio, em
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funcdo da hiperreatividade sensorial (exploracéo pelo olfato, colocar objetos na
boca e tocéa-los, por exemplo).

Ha varios estudos mostrando o impacto emocional do medo da doenca e da
morte por um agente novo e com frageis medidas de controle, bem como os efeitos
do isolamento e das perdas decorrentes da pandemia sobre a saide mental dos
individuos. O isolamento social adotado como forma de contencdo da
contaminacéo exige uma reestruturagéo da rotina que pode influenciar as pessoas
autistas, sabidamente sensiveis a mudancas e alteracdes do seu dia a dia (47,48).
Um estudo nacional realizado por Ravens-Sieberer et al para avaliar a saude
mental e a qualidade de vida de criancas e adolescentes neurotipicos na
Alemanha, comparando dados pré e pos-pandemia, evidenciou que dois tercos
relataram estar altamente sobrecarregados durante a pandemia. Foi encontrado
maior percentual de problemas mentais e niveis mais altos de ansiedade,
especialmente em criancas de menor nivel socioeconémico, imigrantes e os que
moravam em espacos inferiores a 20 metros quadrados por pessoa (49). Uma
meta-analise realizada por Racine et al durante o primeiro ano da pandemia
também mostrou 25,2% de prevaléncia agrupada de sintomas depressivos e
20,5% de ansiedade, os quais representaram o dobro do estimado para o periodo
pré-pandémico (50).

A situacdo da pandemia tem ocasionado mudancas significativas na vida de
todas as pessoas. No caso de pacientes com TEA, essa nova situacdo € ainda
mais impactante. Os individuos com TEA gostam de rotinas preestabelecidas e
tém dificuldade em se ajustar as mudancas. Portanto, manter uma rotina é
fundamental, pois sua ruptura pode desencadear alteracbes emocionais e
comportamentais, tornando-os mais irritados, agitados, ansiosas e até mesmo
agressivos (47,48).

Diversos estudos foram realizados com o objetivo de analisar os possiveis
efeitos da pandemia em pacientes com TEA. Amorim, em 2020, realizou um estudo
de caso-controle através de um formulario que foi aplicado por telefone e internet
com 43 responsaveis de pacientes com TEA e 56 responsaveis de pacientes
neurotipicos — grupo controle, com diversas perguntas relacionadas aos possiveis
efeitos da pandemia nessas criancas. A pesquisa constatou que as criancas
autistas apresentaram alteragdes comportamentais significativas (72%), em
comparacdo a 33% do grupo controle. A principal alteracdo relatada foi a
ansiedade (41%). O impacto nas atividades escolares, desenvolvimento cognitivo,

aprendizado e relagdes familiares foram semelhantes nos dois grupos. Por outro

25



lado, em relagcdo ao estresse e ansiedade dos cuidadores, houve diferenca
significativa entre os dois grupos, sendo os cuidadores de criancas com TEA os
gue apresentaram mais episédios de estresse e ansiedade. Especificamente no
grupo com TEA, as criangcas que conseguiram manter uma rotina diaria
apresentaram niveis de estresse e ansiedade significativamente inferiores aquelas
gue ndo mantiveram suas rotinas (51).

Nufiez fez um estudo transversal na Universidade Catoélica do Chile, com
118 responsaveis por criancas e adolescentes com TEA entre dois e 15 anos. O
estudo foi realizado com a aplicacdo de um questiondrio online, através da
plataforma Google Forms, entre agosto e outubro de 2020. O objetivo dessa
pesquisa foi analisar alteragdes comportamentais na populagcéo de estudo no inicio
da pandemia. Quase metade dos cuidadores (45%) notaram alteracdes
comportamentais em seus filhos. Além disso, foi possivel evidenciar que as
criancas e 0s adolescentes cujos responsaveis ja tinham algum distarbio
neuropsicoldgico antes da pandemia foram mais afetados do que aqueles cujos
pais ndo tinham distUrbios neuropsiquicos; ou seja, apresentaram disturbios
comportamentais em maior frequéncia (52).

Colizzi relatou que a pandemia de COVID-19 aumentou o nivel de estresse
na populagdo em geral, principalmente naqueles individuos com transtorno mental
preexistente. Ele fez um estudo transversal, também através da aplicacdo de
guestionario online via Google Forms em abril de 2020, para 527 responsaveis de
pacientes com TEA que residiam no norte da Italia. O questionario de 40 perguntas
abordou questbes sociodemograficas, o impacto da COVID-19 no bem-estar
desses individuos e demandas para lidar com essa situacdo de pandemia. O autor
concluiu que a maior parte dos familiares considerou dificil o periodo da pandemia,
especialmente na estruturacdo da rotina das criancas envolvendo as atividades e
periodos de descanso. Ele também constatou que houve um aumento de 35,5%
na intensidade e de 41,5% na frequéncia de piora comportamental nesses
pacientes quando comparados ao periodo pré-pandemia (53).

Outro estudo, uma coorte realizada em Barcelona por Lugo-Marin, contou
com criangas, adolescentes e adultos com TEA, comparando o periodo pré e pos-
pandemia, através da aplicacdo de dois instrumentos validados — CBCL e SCL-90-
R. Esse estudo teve a participagéo de 72 pacientes e 32 cuidadores e concluiu que
houve uma melhora nas questdes psicopatologicas durante o lockdown,
principalmente em adultos jovens. Para as criancas e adolescentes também houve

uma melhora, porém sem significancia estatistica. Inesperadamente, a melhora no
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comportamento foi relatada em maior frequéncia pelos cuidadores de criangas com
TEA nivel 2 dos que aqueles classificados como nivel 1. Esse resultado pode ser
explicado pelo fato de os pacientes nivel 2 terem necessitado de um maior
percentual de troca ou ajuste de medicacdo durante esse periodo, em comparacao
com aqueles de nivel 1. Os pacientes com TEA nivel 1 que mais se beneficiaram
com o isolamento foram os com sintomas também de depressao. Uma melhora na
alimentagé@o também foi observada em todas as faixas etarias. O nivel de estresse
também melhorou durante o isolamento social, principalmente para os adultos
jovens com TEA, enquanto para os cuidadores houve uma piora. Esse cenario
pode ser explicado pelo fato de os pacientes com TEA terem dificuldade na
interacdo social, portanto ficar em casa representaria, para eles, um ambiente mais
seguro (54).

Manning fez uma pesquisa em Michigan através da aplicacdo de um
guestionario online com pacientes com TEA (incluindo criancas, adolescentes e
adultos) e cuidadores desses pacientes. O estudo contou com a participacédo de
471 individuos e concluiu que tanto os pacientes com TEA nivel 3 quanto seus
cuidadores foram os mais afetados considerando o nivel de estresse. O estresse
foi associado principalmente ao medo de adoecer e ao desconhecimento sobre a
doencga, ao isolamento social e a interrupcéo das terapias (55).

Em Istambul, foi realizada uma pesquisa com 32 responsaveis por criancas
e adolescentes com TEA para verificar o impacto causado pela pandemia nessa
populacdo. Foi utilizado um formulario com dados quantitativos e qualitativos
através de entrevista por videochamada ou por telefone logo nas primeiras
semanas de pandemia, de mar¢co a maio de 2020. Nesse estudo, a maioria dos
responsdveis observou aspectos positivos associados ao isolamento, atribuidos a
um maior convivio familiar, especialmente por um estreitamento na relacéo entre
os pais e filhos. Foi relatada principalmente uma melhora nas habilidades
comunicativas e no autocuidado (56).

Mutluer realizou um estudo transversal também na Turquia, com 87
pacientes com TEA (criancas, adolescentes e adultos), logo no inicio da pandemia,
em maio de 2020, para responder a trés hipoteses: 1) individuos com TEA tém
uma menor compreensdo sobre COVID-19 e suas medidas protetivas; 2) Os
sintomas relacionados ao TEA, como alteracbes comportamentais, distlrbios do
sono e disturbios sensoriais pioraram durante a pandemia; e 3) o nivel de estresse
dos cuidadores aumentou durante o periodo. Em relagdo a primeira hipotese, foi

concluido que, sim, eles tém menor compreensao, especialmente os nao verbais.
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Sobre a segunda hipétese, ele concluiu que houve piora no comportamento,
mudancas nos habitos de sono, surgimento de novas estereotipias, regressado na
linguagem, piora na agressividade, na hipersensibilidade e mudancas no apetite.
Em relacéo a terceira, o pesquisador constatou que os cuidadores apresentaram
maior nivel de estresse (57).

Na China, dados preliminares do inicio da pandemia, coletados com 3 mil
familias de pacientes com TEA, mostraram que 46% dos cuidadores apresentaram
depresséao, 44,67%, ansiedade e 44,62%, estresse, e que uma abordagem e
suporte para essas familias se mostrou urgente para reduzir o impacto fisico e
psicolégico do momento (8). Também na China, Wang investigou o estresse
psicologico em pais de criangas com TEA. O estudo do tipo caso-controle foi
realizado em trés provincias chinesas, no periodo de marco a abril de 2020, atraves
de um questionario online. Participaram 1.764 responsdveis por criangcas com TEA
e 4.962 responsaveis por criancas neurotipicas. Nesse estudo, concluiu-se que o
estresse psicolégico associado a pandemia de COVID-19 apresentou maior
impacto nos responsaveis por pacientes com TEA. Além disso, estes também
apresentaram maior nivel de ansiedade, depressdo e menor capacidade de
resiliéncia (59).

No Brasil, até outubro de 2022, apenas dois estudos haviam sido publicados
sobre criangas e adolescentes com TEA, no periodo da pandemia, para avaliar o
impacto do isolamento social no comportamento desses pacientes. Outros foram
publicados, porém sao estudos de revisao bibliografica sobre o assunto. O primeiro
deles foi realizado em S&o Paulo por Pacheco e colaboradores, através de um
qguestionario online baseado no DIR/Floortime, de abril a maio de 2020. Os
resultados obtidos com 122 responséaveis por pacientes com TEA mostrou que,
apos 30 dias de quarentena, as criancas passaram a apresentar dificuldade em
permanecer calmas e organizadas, passaram a ter dificuldade em iniciar interagéo
com 0S responsaveis e apresentaram mais episédios de raiva e medo. Por outro
lado, algumas passaram a compreender melhor seus limites e a se expressar
melhor no que tange as expressdes faciais (60).

Givigi et al, da Universidade Federal de Sergipe, realizaram um estudo
através de um questionario de 21 perguntas enviado pelo Google Forms, no
periodo de 3 de julho a 11 de agosto de 2020, para avaliar os efeitos do isolamento
no comportamento de criancas e adolescentes com autismo. Os participantes
foram 322 responsaveis por pessoas de dois a 19 anos com TEA, e 0 contato com

os participantes foi feito por listas e grupos em sites de associacdes e redes
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sociais. Os autores concluiram que 54% das criancas e adolescentes estavam
muito incomodados com a permanéncia em casa imposta pela pandemia, pedindo
muito para sair; 87% apresentaram mudan¢cas no comportamento, sendo 68,6%
mudancas negativas e 31,4% mudancas positivas (61).

Além de influenciar o comportamento de criangas e adolescentes com TEA,
o isolamento social ndo so interrompeu o tratamento dos individuos, como também
retardou o diagnéstico em pacientes com atraso global em investigagdo, muitas
vezes em uma fase de importante plasticidade cerebral, podendo prejudicar a parte
cognitiva e comportamental. Outro aspecto afetado pelo isolamento social foi a
pratica de atividade fisica, tanto ao ar livre quanto indoor, momento que serve como
atividade moduladora e calmante.

Nesse contexto, como medida protetiva imposta pela pandemia, o uso de
mascaras para esses pacientes € particularmente dificil, especialmente para
aqueles com disturbios sensoriais, em que o0 uso do item no rosto causa um
enorme desconforto, e para os que nao conseguem compreender a importancia do
mesmo. Além disso, as terapias que costumam mitigar esses desafios estiveram
com acesso restrito no periodo de pandemia. Em curto prazo, a falta de acesso as
terapias realizadas de forma presencial por profissionais qualificados pode levar a
uma atribuicdo dessa tarefa aos responsaveis, gerando desgaste e estresse. A
longo prazo, isso leva a perda de habilidades ja adquiridas e alteracdes
comportamentais nos pacientes (48).

Para mitigar esse cenario, algumas estratégias foram recomendadas:
implementacdo de terapias, como sessdes de fonoaudiologia, terapia ocupacional
e ABA através de telemedicina para pacientes mais velhos e que tenham
compreensdo verbal, com sessbes diarias através de powerpoint e
compartilhamento de tela. E, para pacientes mais novos ou nhao-verbais, o
treinamento parental diario para aplicacdo das técnicas aprendidas com os
terapeutas nos pacientes. E importante aplicar o reforco positivo em casa quando
esses pacientes conseguem concluir alguma tarefa solicitada, lembrando de fazer
uma atividade/tarefa por vez. A confec¢cdo de um calendario, principalmente com
aspectos visuais como desenhos e fluxogramas, ajuda na manutencéo da rotina e
faz com que o paciente consiga saber o que vai ocorrer no dia, tornando-o mais
seguro. Nesse sentido, o ideal € dividir esse calendario diario em blocos como
refeicdes, cochilos, brincadeiras, higiene e ajudas com atividades da casa.
Determinar local e horario para cada atividade pode facilitar a compreensao de

eventos diferentes (exemplo: refeicGes, estudo, brincadeiras) e, quando né&o for
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possivel manter a rotina, avisar a criangca previamente sobre as mudancas no
cotidiano, dando tempo para que ela possa se adaptar (47,48,62).

E importante explicar as criancas e adolescentes autistas sobre a pandemia,
adaptando a linguagem, seja ela verbal ou ndo verbal — usando figuras ou videos,
por exemplo, de forma simples e objetiva, para que eles também entendam o
porqué de todas as mudancas no cotidiano (47,63). As novas praticas impostas
pela pandemia, como a lavagem de maos, devem ser estimuladas de forma
simples e objetiva. O distanciamento, por exemplo, pode ser ensinado pedindo a
crianca para esticar os bragos e dizendo a ela que essa é a distancia que deve ser
mantida entre as pessoas, por seguranca. Os cuidadores podem estabelecer um
sistema de recompensa para refor¢car os comportamentos desejaveis (47). Para
contornar o afastamento de familiares imposto pelo isolamento, o uso de internet
e celular para efetuar videochamadas pode mitigar o distanciamento fisico,
contribuindo também para reducéo do estresse e ansiedade dos pacientes.

Para os cuidadores de pacientes com TEA, a pandemia pode ser ainda mais
estressante ja que, habitualmente, eles se sentem mais isolados. Na pandemia,
com o acumulo do home office aliado as demandas escolares e terapéuticas, a
tendéncia é negligenciar suas proprias demandas em prol da crianca ou
adolescente autista (47,63). Além disso, pode haver um aumento na ansiedade
dos responsaveis por demissdes de seus empregos com consequente influéncia
na economia familiar, muitas vezes impactando o acesso as terapias para seus
filhos. Nessa perspectiva, € importante a implementacao de programas de suporte
através de plataformas online para intervencbes através de ajustes de

medicamentos e orientacdes sobre o comportamento dos pacientes com TEA (64).
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2. JUSTIFICATIVA

Como profissional de saude, pediatra e chefe de um servi¢o de atendimento
exclusivo para pacientes com deficiéncias, observei modificacfes
comportamentais nos pacientes com TEA atendidos no GAAPE, apés o inicio da
pandemia pela COVID-19. Dessa forma, vislumbrando um possivel impacto da
COVID-19 em criangcas e adolescentes com TEA, essa pesquisa tornou-se
relevante para identificar a relacdo entre TEA e o isolamento social causado pela
pandemia.

A Policlinica Naval de Sao Pedro da Aldeia (PNSPA), situada na Regiao dos

Lagos do estado do Rio de Janeiro, presta atendimento aos militares da Marinha
do Brasil e seus dependentes. Essa populacdo tem acesso a boas condicbes
sanitarias e a assisténcia médica e odontoldgica integral.

Em marco de 2020, a dissemina¢cdo do novo coronavirus foi considerada
uma pandemia pela OMS e, como medida preventiva principal, além da lavagem
das maos e do uso de mascaras, foi instaurado o isolamento social. A quarentena
foi um desafio para pais e filhos, pois além de ser uma situagao inusitada, associou-
se a um quadro de ansiedade que pode estar relacionado ao medo das
consequéncias de uma infecgcdo ainda pouco conhecida, as restricdes das
atividades rotineiras e as modificacdes nas relacdes de trabalho e na organizacao
do nucleo familiar. As rotinas foram alteradas em todos os campos e o
distanciamento protetivo dos membros mais idosos e grupos de risco certamente
causou separacfes dentro das proprias familias. O atendimento na PNSPA no
inicio da pandemia foi suspenso por um breve periodo de trés meses, de margo a
maio de 2020, para que fosse possivel uma adaptacdo do servico as novas
demandas diante da COVID-19. Durante esse periodo, todas as criancas ficaram
sem atendimento presencial, e 0os responsaveis receberam orientacdes pontuais
atraves do telefone. Para pacientes com TEA, todas essas questdes envolvidas no
isolamento social agravaram ainda mais o curso dessa condi¢éo, ja que sabemos
0 quanto é importante a manutencdo de rotina para esses pacientes. Essas
mudancas de rotina impostas pela quarentena, como o convivio intimo das familias
num mesmo ambiente, que muitas vezes é restrito, em alguns casos causou
sofrimento adicional as criangas. Além disso, a necessidade de intensificagdo de
habitos de higiene, que pode ndo ser compreendida, e a quebra na rotina das
terapias puderam corroborar com a exacerbacéo dos sintomas comportamentais.
Nessa perspectiva, todo o nacleo familiar foi afetado com essa nova dinamica

imposta.
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De marco de 2020 até margo de 2022, apés dois anos de pandemia, poucos
estudos com a populacdo brasileira foram publicados acerca da influéncia da
pandemia em criancas e adolescentes com transtorno do espectro autista. Em
busca realizada na plataforma PubMed, em 05 de fevereiro de 2022, foram
encontrados apenas dois estudos (60, 61). Nessa perspectiva, este estudo foi
fundamental, pois, ao se propor a avaliar a influéncia desse periodo em pacientes
com TEA e seus familiares, possibilitou, a partir da andlise critica de seus
resultados, a releitura das préticas e da tomada de decisfes pelos profissionais de
saude, com o objetivo permanente de melhorar a assisténcia aos pacientes, em
consonancia com as propostas da Policlinica Naval de Sdo Pedro da Aldeia. As
contribuicbes da pesquisa poderao ser, inclusive, reproduzidas em outros locais de
assisténcia a saude para pacientes com TEA, bem como utilizadas em situacdes
epidemiolégicas semelhantes que venham a determinar a necessidade de

isolamento social e do uso de medidas preventivas.
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3. OBJETIVOS

3.1 GERAL

- Avaliar a influéncia da pandemia de COVID-19 sobre o comportamento de
criancas e adolescentes com TEA atendidos na PNSPA, no periodo de marco de
2020 a margo de 2021.

3.2 ESPECIFICOS

- Descrever o perfil sociodemogréfico dos pacientes com TEA acompanhados
na PNSPA;

- Descrever a percepcao dos responsaveis sobre as modificacdes
comportamentais e emocionais causadas pelo isolamento social nos pacientes;

- Verificar a influéncia da pandemia de acordo com as variaveis: situagao clinica,
sexo, faixa etéria, grau de isolamento social, atividades escolares e
extracurriculares, terapias realizadas, uso de medicacgfes, adoecimento na familia,
perda familiar e mudancas emocionais do cuidador.

- Verificar se houve diferenca entre os pacientes que se submeteram ao
isolamento social e os que nao ficaram isolados, em relacdo as modificacdes
comportamentais.

- Elaborar cartilha para os responsaveis por criancas e adolescentes autistas

em tempos de pandemia e situacdes semelhantes de isolamento social.
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4. METODOS

4.1 TIPO DE ESTUDO
Este € um estudo transversal do tipo observacional e descritivo com o0s
responsaveis por criancas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista

acompanhadas pela PNSPA.

4.2 CENARIO DO ESTUDO

O Grupo de Avaliacdo e Acompanhamento de Pacientes Especiais
(GAAPE) é uma Divisao do Departamento Médico da PNSPA criada em 2010, com
a finalidade de atender a populacéo de pacientes com diversos tipos de deficiéncia.
O GAAPE atua como um centro de prevencao e reabilitacdo, que visa a insercao
social das criancas com deficiéncia motora, visual, auditiva, emocional, social,
linguagem e/ou aprendizagem. Possui prédio proprio, que fica dentro da Base
Aeronaval de S&o Pedro da Aldeia, anexo & PNSPA. E composto por recepcao,
sala de espera, brinquedoteca, sala de reunido, dois consultorios médicos, sala de
estimulacdo precoce, sala de integracdo sensorial, sala de atividades de vida
diarias, refeitorio e banheiro infantil adaptado. Como recursos terapéuticos, possui
brinquedos, livros, aparelho de DVD, rolos, tatame, bolas terapéuticas, espelhos,
materiais/equipamentos suspensos, standard, cama elastica, tubdo, brinquedos
sensoriais, mesinhas e piscina de bolas. E formado por uma equipe
multiprofissional composta por médicos, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta,
fonoaudidloga, psicéloga e assistente social. Tem convénio com duas clinicas na
regido que também atendem os pacientes quando necessario, oferecendo
psicomotricidade, psicopedagogia, hidroterapia, musicoterapia e terapia de familia.
No momento, esse servico acompanha 225 pacientes, com amplo espectro de
patologias. A mais prevalente delas é o Transtorno do Espectro Autista,

representando aproximadamente 40% dos pacientes.

4.3 PERIODO DO ESTUDO
Margo de 2020 a novembro de 2022.

4.4 PERIODO DE COLETA DE DADOS

Julho de 2021 a novembro de 2021.
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4.5 POPULACAO DO ESTUDO

Critérios de incluséo:

Pacientes entre dois e 18 anos de idade com diagnéstico de TEA (CID-10
F84), em acompanhamento no periodo de marco de 2020 a mar¢co de 2021
atendidos na PNSPA.

Critérios de excluséo:

Pacientes entre dois e 18 anos de idade com diagnéstico de TEA (CID-10
F84), com outros diagndsticos clinicos associados, transferéncia para outra

unidade durante o periodo de estudo ou desisténcia do tratamento.

4.6 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Para permitir maior exploracdo e conhecimento da repercusséo do
isolamento social proporcionado pela pandemia causado pelo novo coronavirus, a
pesquisa foi realizada com o0s responsaveis atravées de um formulério
semiestruturado (apéndice 1,) a partir do qual se processou analise dos dados com
0 objetivo de se conhecer o quanto a atual pandemia influenciou na rotina e
comportamento desses pacientes e seus familiares e subsidiar acdes que possam
fornecer um melhor acompanhamento aos envolvidos.

O formulario foi composto por 51 perguntas, sendo 14 relacionadas a dados
demograficos e 37 relacionadas a influéncia da COVID-19 em pacientes com TEA,
em suas familias, sistemas de apoio, dificuldades, necessidades e forma como que
esses nucleos familiares vivenciaram o distanciamento social; e foi aplicado de
forma presencial, apos assinatura do TCLE (apéndice 2) pelo responsavel.

A aplicacdo do instrumento de pesquisa com o responsavel foi realizada no
mesmo dia de consulta médica de rotina do paciente ou em dia de avaliagcdo
multidisciplinar pela equipe do GAAPE. O tempo aproximado para responder o
formulario foi de 15 minutos, realizado no consultério médico do GAAPE, estando
presentes somente o responsavel e a pesquisadora. Todos os protocolos de
seguranca foram respeitados, como uso obrigatorio de mascaras, higiene das
maos/uso de éalcool 70% e distanciamento de 1,5m entre o entrevistador e o
entrevistado, além de janelas abertas para possibilitar circulacdo do ar na sala.

As informacdes sobre nivel de gravidade do autismo e terapias que estavam
sendo feitas antes da pandemia foram extraidas de dados dos prontuarios dos
pacientes. Essa classificacdo de gravidade foi realizada por neuropediatra ou

psiquiatra infantil assistente, baseada nos critérios preconizados pelo DSM-5. Os
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prontudrios ficam em arquivo proprio do GAAPE.

4.7 DEFINICAO DE ISOLAMENTO SOCIAL PARA O ESTUDO

Neste trabalho, foi considerado isolamento social total o tipo de caso em
gue as criancas e adolescentes permaneceram em casa sem frequentar terapias
presenciais, escola presencial e nem sair para atividades de lazer; e isolamento
social parcial guando frequentavam terapias e saiam para lazer até trés vezes por
semana. Foi considerado como nao tendo ficado em isolamento o paciente que
frequentou terapias, além de sair para lazer mais do que trés vezes na semana.
Realizou-se a aplicacdo do instrumento de pesquisa pré-teste com sete
responsaveis por pacientes com TEA que nao faziam parte do grupo de estudo,

com o objetivo de avaliar, testar e adequar o formulério.

4.8 CRITERIOS PARA CLASSIFICACAO DO TEA

Foi utilizado como critério diagnoéstico para classificacdo do TEA o que é
preconizado pelo Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais — 52
edicdo (DSM-5, p53). As seguintes caracteristicas devem estar presentes:

A) Critério A — Déficits persistentes na comunicacgao social e na interacao
social em multiplos contextos.

B) Critério B — Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses
ou atividades, conforme manifestados por pelo menos dois dos seguintes:

1. Movimentos motores, uso de objetos ou fala estereotipados ou

repetitivos;

2. Insisténcia nas mesmas coisas, adesdao inflexivel a rotinas ou padrbes

ritualizados de comportamento verbal ou ndo verbal;

3. Interesses fixos e altamente restritos que sao anormais em intensidade

ou foco;

4. Hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou interesse incomum

por aspectos sensoriais do ambiente.

Os sintomas devem estar presentes precocemente no periodo do
desenvolvimento, devem causar prejuizo clinicamente significativo no
funcionamento social, profissional ou em outras areas importantes da vida do
individuo no presente. Essas perturbacdes ndo podem ser explicadas por
deficiéncia intelectual ou atraso global do desenvolvimento.

Os especificadores de gravidade classificam o TEA em trés niveis, de
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acordo com o nivel de suporte necessario, sendo que a gravidade na comunicagao
social e nos comportamentos restritos e repetitivos deve ser avaliada de forma
separada:

1. Nivel 1 — exigindo apoio

2. Nivel 2 — exigindo apoio substancial

3. Nivel 3 — exigindo muito apoio substancial.

Essa classificacado de gravidade pode variar de acordo com o contexto ou

oscilar com o tempo (32).

4.9 ANALISE DOS DADOS

Os dados foram avaliados de forma descritiva no software IBM SPSS
Statistics 20. Os dados categoricos foram expressos como frequéncia absoluta e
percentual e os dados numéricos foram avaliados quanto a normalidade. Caso os
dados numéricos apresentassem distribuicdo normal, eram expressos em média e
desvio padrdo, caso contrario, em mediana e intervalo interquartil (11Q). Para
avaliacdo da associacdo entre as variaveis estudadas com a alteracdo de
comportamento, utilizou-se o teste qui-quadrado ou teste exato de Fisher, sendo o
nivel de significancia de 0,05. Além disso, foi utilizada a medida de associacéo de
razao de prevaléncia (RP) para avaliar os fatores de risco para as mudancgas de
comportamento associadas ao isolamento social, a participacdo nas atividades

escolares e a participacdo nas terapias.

4.10 QUESTOES ETICAS

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Naval Marcilio Dias pelo parecer n° 4.732.059, emitido em 25 de maio de 2021, e
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal Fluminense pelo
parecer n° 4.742.652, emitido em 28 de maio de 2021 - CAAE:
46306421.9.3001.5243. Os procedimentos adotados nesta pesquisa obedeceram
aos Critérios da Etica em Pesquisa com Seres Humanos conforme Resolugédo no.
466/2012 do Conselho Nacional de Saude.
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5. RESULTADOS

5.1 DADOS DEMOGRAFICOS

No periodo de marco de 2020 a marco de 2021, foram atendidos pelo Grupo
de Avaliacdo e Acompanhamento de Pacientes Especiais (GAAPE) 155 pacientes.
Destes, 64 tinham diagndstico de TEA, representando 41,3% do total. Os outros
91 pacientes tinham os seguintes diagnosticos: retardo mental leve (11%),
Sindrome de Down (8,3%), Transtorno do Déficit de Atencdo e Hiperatividade
(5,8%), atraso global do desenvolvimento em investigacdo (5,1%), paralisia
cerebral (4,6%), retardo mental moderado (4,6%), retardo mental grave (3,8%),
transtornos especificos da linguagem (3,2%), surdez (2%), Transtorno Opositivo
Desafiador (2%), Transtorno Especifico das Habilidades Escolares (2%), retardo
mental ndo especificado (2%), doenca degenerativa muscular primaria (1,3%),
Sindrome de Turner (0,6%), agenesia do corpo caloso (0,6%), Transtorno
Especifico Misto do Desenvolvimento (0,6%), retardo mental profundo (0,6%) e
Transtorno Dissociativo (0,6%).

Dentre os 64 pacientes com TEA, foram inicialmente excluidos 13, pelos
seguintes motivos: inicio das terapias apos marco de 2020, transferéncia de
cidade, alta das terapias e desisténcia do tratamento nesse periodo. Assim, 0
GAAPE acompanhou 51 criancas e adolescentes com TEA de marco de 2020 a
marco de 2021. Desses 51 pacientes, foram excluidos dois por terem idade maior
do que 18 anos e quatro por apresentarem outros diagnésticos associados ao
autismo: um com retardo mental leve (CIDX F70), um com retardo mental grave
(CIDX F72), um com historia de Kernicterus (CIDX P57) e o ultimo com
encefalopatia autoimune (CIDX GO04.8), chegando a uma amostra final de 45
individuos elegiveis para o estudo.

A Tabela 1 demonstra a caracterizagdo dos pacientes e cuidadores que
compuseram a amostra estudada. Foram aplicados 45 formularios, dos quais 36
foram respondidos pelas maes das criancas e adolescentes (80%) e nove foram

respondidos pelos pais (20%).

Tabela 1 - Perfil de pacientes com TEA e seus responsaveis acompanhados
na Policlinica Naval de Sdo Pedro da Aldeia (margo de 2020 a margo de
2021).

n (%)

Grau de parentesco (respondedor do questionario)
Mae 36 (80,0)
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Pai 9 (20,0)
Principal cuidador

Mée 43 (95,6)

Pai 2 (4,4)
Sexo

Masculino 39 (86,7)

Feminino 6 (13,3)
Idade (em anos), média + desvio padréo 10,44 + 3,90
Idade da méae (em anos), média + desvio padréao 41,69 + 6,66
Idade do pai (em anos), média + desvio padréo 45,13 £11,58
Estado civil dos pais

Casados 38 (84,4)

Separados 1(2,3)

Divorciados 4 (8,9)

Viava(o) 2 (4,4
Irmaos

N&o possui irmao 11 (24,4)

1irmé&o 17 (37,8)

2 irmaos 14 (31,1)

3 irmaos 3(6,7)
Numero de habitantes no domicilio, mediana (11Q) 4 (1)
Tipo de habitacdo
Casa com quintal 39 (86,6)
Casa sem quintal 3(6,7)
Apartamento 3 (6,7)
Nivel do TEA

1 26 (57,8)

2 13 (28,9)

3 6 (13,3)
Idade do diagndéstico (em anos), média + desvio padrdo 4,49 +2,18
Histdria familiar de transtornos neuropsiquiatricos

Sim 23 (51,1)

Nao 22 (48,9)

[1Q: intervalo interquartil.

Em relacdo a historia familiar, 23 responséveis (51,1%) pelos pacientes do
estudo relataram que havia historico familiar de transtornos neuropsiquiatricos. O
grau de parentesco mais citado foram os primos - 13 (57,7%), seguido por irméao —
4 (19,2%), tios - 3 (11,5%), avos - 2 (7,8%) e mée - 1 (3,8%), sendo a condicao
mais comum o TEA — 9 (38,7%), seguido pela esquizofrenia - 5 (22,6%), TDAH - 4
(16,1%), retardo mental - 3 (9,7%), sindrome de Down - 2 (6,5%), epilepsia - 1
(3,2%) e paralisia cerebral — 1 (3,2%).

A Figura 1 elucida o grau de escolaridade dos pais dos pacientes. Em
relacdo a ocupacado, a maior parte das maes € do lar - 28 (62,2%), seguida por

psicopedagoga — 3 (6,7%). Ja os pais sdo majoritariamente militares — 42 (93,3%).
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Figura 1 - Escolaridade dos pais dos pacientes (em porcentagem) com TEA
acompanhados na Policlinica Naval de S&o Pedro da Aldeia (margo de 2020

a marco de 2021).
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5.2 DADOS RELATIVOS AO ISOLAMENTO SOCIAL DURANTE A
PANDEMIA

A Figura 2 mostra como 0s pacientes se comportaram em relacdo ao
isolamento social. Dos 24 pacientes em isolamento parcial, 16 apenas
frequentaram as terapias sem sair para atividades de lazer (35,6%), e oito saiam

para lazer menos de trés vezes na semana (17,8%).
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Figura 2 - Distribuicéo percentual dos pacientes com TEA de acordo com o
tipo de isolamento social acompanhados na Policlinica Naval de Séo Pedro
da Aldeia (marco de 2020 a marco de 2021).

= sim, todo o tempo

parcialmente, terapias sem sair para lazer
= parcialmente, terapias e saindo para lazer <3x semana

= ndo, saia para terapias e lazer >3x semana

As questbes sobre atividades escolares e extracurriculares durante a
pandemia se encontram na Tabela 2. Quase todos os pacientes do estudo estavam
matriculados em escola (95,6%). Dois pacientes (4,4%), embora matriculados,
tiveram as atividades suspensas pela escola no periodo. Portanto, considerou-se
41 pacientes como tendo recebido suporte escolar. Vinte e dois (56,6%) pacientes
dos 41 mantiveram as atividades escolares através de aulas online, 17 (41,5%)
através de atividades enviadas para serem realizadas em casa e devolvidas na
escola e dois (4,9%) através da forma hibrida — atividades online e atividades
enviadas para casa. Nenhum paciente frequentou escola de forma presencial no
periodo estudado. Sobre a adesdo as atividades escolares, 13 (31,7%) sempre
participavam, dez participavam frequentemente (24,4%) e 11 (26,8%) participavam
ocasionalmente. Sete responsaveis (17,1%) responderam que seus filhos néo

participavam das atividades propostas pela escola.

41



Tabela 2 - Niamero e percentual de pacientes com TEA de acordo com a
realizacdo de atividades escolares e extracurriculares acompanhados na
Policlinica Naval de Sdo Pedro da Aldeia (marco de 2020 a marco de 2021)

n (%)
Estava matriculado na escola
Sim 43 (95,6)
Nao 2(4,4)
Execucdo das tarefas escolares 41**
Online 22 (56,6)
Atividades enviadas para casa 17 (41,5)
Hibrida 2 (4,9
Participacao nas atividades escolares 41**
Sempre 13 (31,7)
Frequente 10 (24,4)
Ocasional 11 (26,8)
Nenhuma 7 (17,1)
Atividades extracurriculares antes da pandemia
Sim 11 (24,4)
Nao 34 (75,6)
Manutencéo das atividades durante a pandemia 11
Sim 1(9,1)
Nao 10 (90,9)
Iniciou atividade durante a pandemia
Sim 9 (20,0)
Nao 36 (80,0)

**Exclui dois pacientes cuja escola suspendeu as atividades durante a pandemia e
dois pacientes que nao estavam matriculados em escola.

Quando analisamos a participagcao nas atividades escolares, foi observado
gue a probabilidade de um paciente que participou sempre ou frequentemente das
atividades escolares apresentar mudancas no comportamento foi menor que a
probabilidade dos que participaram ocasionalmente ou ndo participaram das
atividades escolares. Dessa forma a participacdo nas atividades escolares se
mostrou como um fator de protecdo para a mudanca de comportamento (RP =
0,86) (Tabela 3).
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Tabela 3 - Relac&o entre participacdo nas atividades escolares e
modificac6es comportamentais em pacientes com TEA acompanhados na
Policlinica Naval de S&o Pedro da Aldeia (mar¢co de 2020 a margo de 2021)

Modificou N&o modificou Total(n)
Comportamento Comportamento
(n) (n)
Participava das 19 4 23
atividades escolares
(n)
N&o participava das 21 1 22
Atividades
escolares (n)
40 5 45

*(RP=0,86)

Analisando as atividades extracurriculares, 34 pacientes (75,6%) nao faziam
atividades extracurriculares. Dos 11 (24,4%) que faziam alguma atividade
(natacdo, futebol, luta, ballet, surf, musica e volei), apenas um manteve essa
pratica (musica) mesmo durante a pandemia. Sobre a introducdo de novas
atividades no periodo, nove pacientes (20%) iniciaram novas atividades
extracurriculares como luta, informatica, natacdo, inglés, ciclismo, musica e
musculacao.

5.3 DADOS RELATIVOS A ALTERACOES DE COMPORTAMENTO EM
DECORRENCIA DA PANDEMIA DE COVID-19

Com relacdo as alteragbes no comportamento, observou-se que a maioria -
40 (88,9%) apresentou mudancas, enquanto cinco (11,1%) ndo apresentaram

modificagbes comportamentais (Figura 3).
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Figura 3 — Frequéncia relativa de modificagbes comportamentais em
pacientes com TEA acompanhados na Policlinica Naval de Séo Pedro da
Aldeia (marco de 2020 a mar¢o de 2021).

mNdo ®mSim

A Figura 4 apresenta os tipos de modificagdes comportamentais nos 40

pacientes que apresentaram algum tipo de mudanca.

Figura 4 — Distribuicdo percentual dos pacientes com TEA de acordo com as
modificagdes comportamentais acompanhados na Policlinica Naval de S&o
Pedro da Aldeia (marco de 2020 a marco de 2021).

® Negativas
E Negativas e positivas

m Positivas

A Tabela 4 mostra as principais modificagces relatadas pelos responsaveis.
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Tabela 4 - Descri¢cdo das alteragbes comportamentais dos pacientes com
TEA acompanhados na Policlinica Naval de Sdo Pedro da Aldeia (marco de
2020 a marco de 2021).

Modificacbes Comportamentais (n=40) n (%)

Negativas
Oscilagcéo de humor 21 (52,5)
Agitacao 19 (47,5)
Ansiedade 19 (47,5)
Insénia 14 (35)
Introspeccéo 10 (25)
Agressividade 9 (22,5)
Piora/surgimento de estereotipias 6 (15)
Regressao em habilidades adquiridas 6 (15)
Piora dos habitos alimentares 4 (10)
Outras modificacfes negativas 2 (5)

Positivas
Aquisi¢cado de novas habilidades 10 (25)
Melhora na comunicagéo 6 (15)
Outras modificacfes positivas 7 (17,5)

Nenhum responsavel observou melhora no padrdo do sono ou
melhora/reducéo das estereotipias. Sete responsaveis (17,5%) afirmaram outras
mudangas comportamentais positivas: melhora nos habitos alimentares, paciente
permaneceu mais calmo em casa pelo menor contato social, melhora na escrita e
na leitura, maior independéncia para atividades da vida diaria, melhora na
concentracdo e maior proximidade/carinho com a familia. Dois responsaveis (5%)
relataram outros comportamentos negativos: surgimento de medos e piora na
rigidez comportamental.

Dentre os pacientes que apresentaram modificacbes comportamentais, 14
responsaveis (35%) afirmaram que foram necessarios alguns ajustes na
rotina/casa para uma melhor adequacédo ao cenario imposto pela pandemia. Sete
responsaveis referiram mudanca para uma casa maior ou ampliacdo da moradia,
e trés relataram necessidade de aumento nas sessdes de terapias. Outras
adaptacdes foram: necessidade de explicadora em casa, planejamento de rotina,
auriculoterapia e pratica de atividades ao ar livre com maior frequéncia.

Sobre o0 uso de medicacdes, na Tabela 5 podemos ver que 22 pacientes
(48,9%) usavam medicacao regular e 23 (51,1%) ndo usavam medicacéo. Dentre
as medicacles, a risperidona foi a mais utilizada (15 pacientes), seguida da
melatonina e da periciazina (ambas referidas por trés responsaveis). Outras

medicacbes em uso foram aripiprazol, piracetam, alprazolam, topiramato,
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clormipramina, sertralina e clonazepam. Nesse cenério, 13 pacientes (59% dos que
utiizavam medicacéo) necessitaram de ajustes nos remédios. Os motivos para
alteracbes nos medicamentos foram as modificagdes comportamentais em 11
pacientes (representando 84,6% dos que necessitaram de algum ajuste

medicamentoso) e ganho de peso em dois pacientes.

Tabela 5 — Distribuicéo dos pacientes com TEA de acordo com uso de
medicacdo acompanhados na Policlinica Naval de S&o Pedro da Aldeia
(marco de 2020 a marc¢o de 2021).

n(%)

Medicacgéo regular

Nao 23 (51,1)

Sim 22 (48,9)
Alteracdo do medicamento

Nao 9 (41)

Sim 13 (59)
Motivo para alteracdo do medicamento

Ganho de peso 2 (15,4)

Mudanca de comportamento 11 (84,6)

Com relacdo as terapias realizadas antes da pandemia, notou-se que a
maioria realizava psicoterapia (95,6%, n=43), fonoaudiologia (84,4%, n=38) e
terapia ocupacional (73,3%, n=33) (Figura 5).

Figura 5 — Distribui¢céo percentual das terapias realizadas pelos pacientes
com TEA acompanhados na Policlinica Naval de Sdo Pedro da Aldeia antes
da pandemia.

100 95,6
90 84,4
80 73,3
20 68,9
60 53,3 53,3
50
40
30
20 89
10 : 6.7 4.4
0 | | -
2 2 > @ %} < @ @ @
\OQ\ \Oo"\ &S S (§ > . \b{bb K’DQ «@Q\ {bQ\ {D‘Q\
& &° & R © * &% N N
Q° N o°Q &£ S % & & ©
Qo (@) D Qé\ ‘2‘\ < & \)6
QO @ Qo_,\ ‘@\0
R Q
&@

Os 45 pacientes ficaram sem terapias durante um periodo de trés meses
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por suspensdao dos atendimentos na PNSPA. Quando houve retorno dos
atendimentos, 18 responsaveis (40%) optaram por manté-los interrompidos, 11
(24,4%) reiniciaram as terapias de forma presencial, 13 pela forma online (28,9%)
e trés na modalidade hibrida (6,7%). Dos 18 pacientes que ficaram sem terapias,
dez responséaveis decidiram retorna-las em espaco de tempo de trés a seis meses,
sendo que sete pela forma presencial, um pela modalidade online e dois pela forma
hibrida. Oito ndo retornaram as terapias durante o periodo do estudo (17,8%).
Utilizando a Razéo de Prevaléncia para avaliar a probabilidade de um paciente que
retornou as terapias (independente do tempo de interrupcdo) apresentar
modificacbes comportamentais em relacdo aos que ndo retornaram, encontramos
um resultado de 0,86. Dessa forma, conclui-se que a o retorno as terapias se

mostrou como fator protetor para modificagdes no comportamento (Tabela 6).

Tabela 6 - Relacdo entre terapias e modificagbes comportamentais em
pacientes com TEA acompanhados na Policlinica Naval de Sé&o Pedro da
Aldeia (marco de 2020 a mar¢o de 2021).

Modificou N&o modificou Total (n)
Comportamento | Comportamento

(n) (n)

Mantiveram/retornaram 32 5 37
as terapias (n)
N&o retornaram as 8 0 8
terapias (n)

40 5 45

*(RP=0,86)

Nesse cenario, 19 responsaveis optaram por terapia na modalidade online
(somando os exclusivamente online com os pacientes que faziam na forma hibrida
—online e presencial). Quando avaliamos a participa¢c&o durante as terapias online,
desses 19, dez sempre participavam (52,7%), quatro participavam frequentemente
(21%), quatro ocasionalmente (21%) e um nao participava, ainda que o
responsavel oferecesse (5,3%). Entretanto, quando perguntamos pela preferéncia
entre a modalidade presencial e a online entre os 19 pacientes, 63,2% dos
responsaveis responderam que os pacientes preferiram a modalidade presencial
(Tabela 7).
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Tabela 7 — Distribuicédo das terapias dos pacientes com TEA de acordo com
sua caracterizacdo acompanhados na Policlinica Naval de S&o Pedro da
Aldeia (margo de 2020 a margo de 2021).

n (%)

Terapias mantidas apés retorno dos atendimentos

Nao 18 (40,0)

Sim, presenciais 11 (24,4)

Sim, online 13 (28,9)

Sim, hibrido 3 (6,7)
Participacéo na terapia online (n=19)

Nao 1(5,3)

Ocasionalmente 4 (21,0)

Frequentemente 4 (21,0)

Sempre 10 (52,7)
Execucéo daterapiaonline (n=19)

Melhor que presencial 7 (36,8)

Pior que presencial 12 (63,2)

A Tabela 8 evidencia as caracteristicas do ambito domiciliar. Ndo houve
mudanga na composic¢ao familiar na maioria dos casos (86,7%). Dentre 0s casos
em que houve alguma modifica¢c&o, a mais comum foi a separacéo dos pais (6,7%).
Sete responsaveis (15,5%) necessitaram de apoio através de psicoterapia, trés
(6,7%) de psiquiatria e trés (6,7%) de apoio de amigos e familiares. Além disso, a
dificuldade financeira foi relatada por 40% dos responsaveis. Dentre os militares,
todos tiveram modificacdo da carga horario de trabalho no inicio da pandemia, em
quantidade e tempo distintos. Oito responsaveis (17,8%) necessitaram de uma
reducdo adicional na carga horaria do trabalho.

Durante o periodo do estudo 31,1% dos responsaveis tiveram COVID e,
destes, um necessitou de internacdo. Dos 45 pacientes do estudo, oito tiveram
COVID confirmada (17,8%) e nenhum necessitou de internagdo. Cinco
responsaveis (11,1%) relataram perda familiar por COVID. Nesses cinco casos,
dois pacientes ficaram tristes e introspectivos pela perda; os outros trés nao

compreenderam a situacao.
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Tabela 8 — Distribui¢céo das terapias dos pacientes com TEA acompanhados
na Policlinica Naval de Sdo Pedro da Aldeia, de acordo com a
caracterizacdo no ambito familiar e suas repercussfdes associadas ao
adoecimento por COVID-19 (marco de 2020 a margo de 2021).

n (%)

Mudanca na composicao familiar

Nao 39 (86,7)

Sim 6 (13,3)
Qual mudanca familiar

Separacéo dos pais 3(6,7)

Novo membro familiar residindo no domicilio 2 (4,4)

Saida de algum familiar que residia com o paciente no domicilio 1(2,2)

N&ao se aplica 39 (86,7)
Dificuldade financeira

Nao 27 (60,0)

Sim 18 (40,0)
Reducéo na carga horaria do responsavel militar

Nao 37 (82,2)

Sim 8 (17,8)
Responsaveis necessitaram de apoio

Sim 10 (22,2)

Nao 35 (77,8)
Responséavel teve COVID

Nao 31 (68,9)

Sim 14 (31,1)
Responsavel internou

Nao 13 (92,9)

Sim 1(7,1)
Paciente teve COVID

Nao 37 (82,2)

Sim 8 (17,8)
Paciente internou

Nao 8 (100,0)

Sim 0 (0,0)
Perda familiar por COVID

Nao 40 (88,9)

Sim 5 (11,1)

Foi avaliado se houve associacdo entre sexo, nivel do TEA, isolamento
social, alteracbes medicamentosas e numero de irmaos, com as alteracdes de
comportamento dos pacientes (Tabela 9). Observou-se que os cinco pacientes que
nao apresentaram alteracdes comportamentais sdo do sexo masculino e TEA nivel
1. Entretanto, ndo foi evidenciada significancia estatistica em nenhuma dessas
associacdes. Ou seja, houve modificacbes comportamentais independente do
sexo, nivel do TEA, do numero de irmdos, necessidade de alteracfes
medicamentosas e do isolamento social. No entanto, observou-se diferenca na
distribuicdo dos dados em relagéo ao tipo de atividade escolar (p-valor 0,043), em
gue houve mais casos de mudanca de comportamento nos pacientes em ensino
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online, em atividades para casa € em nos casos gue a escola ndo manteve as

atividades pedagdgicas.

Tabela 9 — Fatores associados a alteracdo de comportamento de pacientes
com TEA acompanhados na Policlinica Naval de Sdo Pedro da Aldeia
(margo de 2020 a margo de 2021).

Alteracdo de comportamento

Sim N&o p-valor
Sexo
Masculino 34 (75,6) 5(11,1) 0471
Feminino 6 (13,3) 0 '
Nivel do TEA
1 21 (46,7) 5(11,1)
2 13 (28,9) 0 0,128
3 6 (13,3) 0
Isolamento
N&o ficou em isolamento, saia para 1(2,2) 0
terapias e lazer
Sim, todo o tempo, ndo frequentava 18 (40) 2(4,4)
terapias nem lazer 0553
Parcialmente, frequentava apenas 15 (33,5) 1(2,2) '
as terapias sem sair para lazer
Parcialmente, frequentava as 6 (13,3) 2 (4,4)
terapias e saia para lazer <3x semana
Escola manteve atividades
Sim, de forma online 22 (48,9) 0
Sim, de forma hibrida 1(2,2) 1(2,2)
Sim, através de atividades para casa 14 (31,2) 3(6,7) 0,043*
Nao 2(4,4) 0
N&o se aplica 1(2,2) 1(2,2)
Alteracdo de medicamentos
Nao 8 (17,8) 1(2,2)
Sim 13 (28,9) 0 0,280
N&ao se aplica 19 (42,2) 4 (8,9)
NUmero de irméaos
N&o ter irmao 10 (22,2) 1(2,2)
1 irméo 15 (33,5) 2(4,4) 0.903
2 irmaos 12 (26,6) 2 (4,4) '
3 irmaos 3(6,7) 0

*Teste qui-quadrado estatisticamente significante

Utilizando a razdo de prevaléncia, quando avaliamos a relacdo de
modificagdes comportamentais com isolamento social considerando dois grupos -
pacientes que ficaram em isolamento total e os que nédo ficaram em isolamento
total (incluidos aqui os que relataram isolamento parcial e o que né&o ficou em
isolamento) -, ndo houve diferenca significativa na prevaléncia entre os dois
(RP=1,02) (Tabela 10).
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Tabela 10 - Relac&o entre isolamento e modificagdes no comportamento de
pacientes com TEA acompanhados na Policlinica Naval de Séo Pedro da
Aldeia (marco de 2020 a mar¢o de 2021).

Modificou N&o modificou Total (n)
Comportamento Comportamento
(n) (n)
Isolamento total 18 2 20
(n)
N&o ficaram em 22 3 25
iIsolamento
total (n)
49 45 45
*(RP=1,02)

A Figura 6 elucida a comparacdo das idades conforme mudanca de

comportamento dos pacientes. Pode-se observar que ndo houve diferenca

significativa entre os grupos (mudanga de comportamento: 10,33 + 3,97; sem

mudanca de comportamento: 11,40 + 3,51; p-valor = 0,460).

Figura 6 - Comparacado daidade entre os pacientes conforme mudanca de

comportamento em pacientes com TEA acompanhados na Policlinica Naval
de Sdo Pedro da Aldeia (marco de 2020 a marco de 2021).
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As Tabela 11 e 12 mostram a associagdo de comportamentos positivos e
negativos com a mudanca de comportamento, respectivamente. Nao foi observada

diferenca significativa para os comportamentos positivos (Tabela 11).

Tabela 11 - Associagao entre comportamentos positivos e mudancas de
comportamento em pacientes com TEA acompanhados na Policlinica Naval
de Sdo Pedro da Aldeia (marco de 2020 a margo de 2021).

Alteracdo de comportamento

Sim N&o p-valor
Melhora na comunicacéo verbal e ou
néo verbal
N&o 34 (75,6) 5(11,1)
Sim 6 (13.3) 0 0.471
Melhora no padréo do sono
Nao 40 (88,9) 5(11,1) -
Sim 0 0
Reducéao das estereotipias
Nao 40 (88,9) 5(11,1) -
Sim 0 0
Aquisicao de novas habilidades
Nao 30 (66,7) 5(11,1) 0,266
Sim 10 (22,2) 0
Outros
Nao 33(73,3) 5(11,1) 0,410
Sim 7 (15,6) 0

Teste Exato de Fisher

Para os comportamentos negativos, a oscilacdo de humor apresentou

significancia estatistica (p-valor 0,035) (Tabela 12).
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Tabela 12 - Associagdo entre comportamentos negativos e mudancas de
comportamento em pacientes com TEA acompanhados na Policlinica Naval
de Sdo Pedro da Aldeia (marco de 2020 a marcgo de 2021).

Alteracdo de comportamento

Sim N4o p-valor
Agitacao
N&o 21 (46,7) 5(11,1) 0,054
Sim 19 (42,2) 0
Insbnia
Nao 26 (57,8) 5(11,1) 0,139
Sim 14 (31,1) 0
Ansiedade
N&o 21 (46,7) 5(11,1) 0,054
Sim 19 (42,2) 0
Agressividade
Nao 31 (68,9) 5(11,1) 0,309
Sim 9 (20) 0
Piora/surgimento de novas
estereotipias
N&o 34 (75,6) 5(11,1) 0,471
Sim 6 (13,3) 0
Introspeccéo
Nao 30 (66,7) 5(11,1) 0,266
Sim 10 (22,2) 0
Oscilacéo de humor
Nao 19 (42,2) 5(11,1) 0,035*
Sim 21 (46,7) 0
Mudanca de habitos alimentares
Nao 36 (80) 5(11,1) 0,613
Sim 4 (8,9) 0
Regressdo em  habilidade ja
adquiridas
Nao 34 (75,6) 5(11,1) 0,471
Sim 6 (13,3) 0
Outros
Nao 40 (88,9) 5(11,1) 0,796
Sim 2 (4,4 0

Teste Exato de Fisher.
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6. DISCUSSAO

A pandemia causada pela COVID-19 representou um grande desafio para a
sociedade contemporanea, promovendo mudancas drasticas na forma de viver, de
se relacionar e entender o mundo. Até 12/08/2022, houve 585.950.085 casos
confirmados e 6.425.422 mortes (65). Essa situacdo de saude publica alarmante,
requereu resposta urgente para a qual os governos e a sociedade ndo estavam
preparados. A necessidade de distanciamento e o isolamento social, determinados
pela alta transmissibilidade do virus, afetaram globalmente a realidade da
populacdo, com impactos econémicos, politicos, sociais, fisicos e psiquicos. A
suspensao das atividades escolares e de creches, a restricAo ao comércio, a
suspensao de atividades de lazer, a restricdo nos meios de transporte, as
alteracdes nas jornadas de trabalho, a instituicdo do “home-office”, dentre outras
modificacdes, levaram ndo somente a instabilidade econémica, ao desemprego,
mas também a impactos na salude mental de idosos, adultos e criancas. Nestas
dltimas, estudos apontaram alteracdo do sono, irritabilidade, dificuldade de
concentracao, tédio, alteracdo na alimentacado, dentre outras consequéncias (55,
56, 66). Os familiares, também afetados pela pandemia, nem sempre estiveram
preparados para identificar e enfrentar tais situacdes (59). Nas criancas com TEA,
esse panorama mostrou-se ainda mais evidente, porque, em geral englobou a piora
das dificuldades ja existentes, em uma familia também fragilizada pelo impacto da
pandemia (51, 59).

Neste trabalho, avaliamos a influéncia da pandemia causada pela COVID-
19 em 45 criangas com TEA atendidas em um centro especializado da Marinha do
Brasil, na Policlinica Naval de Sdo Pedro da Aldeia. Essa condicdo traduz uma
populacdo com caracteristicas socioecondémicas semelhantes, uma vez que todas
vivem em uma cidade de médio porte, sdo dependentes de militares, com
assisténcia médica e odontoldgica asseguradas, boas condi¢cdes de moradia e
responsaveis com emprego estavel. Alguns estudos tém demonstrado a relacao
direta da prevaléncia de TEA e indireta da capacidade intelectual dessa popula¢éo
com o status socioecondmico (67, 68). E fato que a situacdo econdmica e 0 acesso
a servicos de saude de qualidade estdo intimamente interligados e, no caso do
grupo estudado, todos tiveram acesso garantido a servico especializado — o
GAAPE.

Os formularios foram respondidos em sua maioria pelas maes, que eram as

principais cuidadoras das criangas; dado semelhante aos demais estudos (51, 52,
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54, 59, 61). A parte de as mulheres serem historicamente as principais cuidadoras
dos filhos, neurotipicos ou ndo, no caso da populacéo militar, isso se torna ainda
mais evidente. No nosso estudo, 43 (95,6%) responsaveis militares sdo os pais dos
pacientes e somente duas méaes sao as responsaveis militares. Dessa forma,
devido as transferéncias de cidade frequentes dos militares, inerentes a profisséo,
ha uma dificuldade para essas maes (casadas com militares) se inserirem no
mercado de trabalho, reforcando ainda mais o papel de principal cuidadora.

Os pacientes eram majoritariamente masculinos, concordando com dados
de estudos de revisao da literatura (23, 28, 34), que aponta o sexo masculino como
sendo o0 mais prevalente na populacdo com TEA. Fombonne publicou uma
pesquisa que revisou vinte e trés estudos epidemiolégicos de TEA em lingua
inglesa entre 1966 e 1998 e observou que a média da relacdo entre a prevaléncia
no sexo masculino/feminino foi de 3,8:1(69). Messinger et al publicaram um estudo
que foi realizado através da coleta de dados de 1824 criancas com TEA atendidas
em 15 locais distintos na Califérnia, e observaram uma propor¢cédo de 3,2:1 na
prevaléncia entre sexo masculino/feminino (70).

Com relacdo a habitacdo, a maioria reside em casas com média de quatro
habitantes por domicilio e com quintal - o que pode ter favorecido para uma menor
percepcdo de confinamento. No caso especifico da populacdo estudada, em Séo
Pedro da Aldeia, a Marinha oferece casas em uma vila militar, na qual ha espacos
de recreacao, diferentemente do que a maior parte da populagdo tem acesso.
Diversos estudos tém ressaltado a importancia de espacos externos e naturais na
salde mental de criancas neurotipicas ou ndo (55, 71, 72). Na pesquisa de
Manning et al, foi observado que estar confinado em um apartamento durante o dia
todo foi um dos fatores estressores apontado pelos entrevistados (55). Na nossa
casuistica, a maioria possui irmao (75,6%); entretanto, esse dado nédo teve relacéo
com as modificacbes no comportamento dos pacientes. Mumbardo-Adam et al
publicaram um estudo realizado no norte da Espanha com 47 familiares de criancas
com TEA durante a pandemia e mostraram que a maior propor¢ao das familias era
composta por quatro pessoas, morava em casas com pequeno jardim ou terraco,
e ndo houve diferenca nas dificuldades em lidar com as criangas com TEA em
relacdo a ser o Unico filho ou a ter irméos, dados semelhantes aos nossos (72).

No presente estudo, mais da metade dos pacientes apresentava TEA nivel
1, com histéria familiar de transtornos neuropsiquiatricos, principalmente em
primos, nos quais o TEA também era a condicdo mais comum. Esses dados séo

similares aos da literatura cientifica, em que o TEA € associado a historia familiar
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de transtornos neuropsiquiatricos. Um estudo realizado por Xie et al em 2019, na
Suécia, identificou histéria familiar de transtornos neuropsiquiatricos em 63,1% de
uma coorte de 10927 pacientes com TEA (66). Um estudo de caso-controle,
realizado por Jokiranta et al na Finlandia, contou com a participacao de 4713 maes
de pacientes com TEA e 18773 controles e mostrou que a incidéncia de transtornos
neuropsiquiatricos nas maes dos pacientes com TEA foi o dobro do que a
observada nas maes dos pacientes sem diagndéstico de TEA (73).

Especialmente na populacéo de pacientes com TEA, cumprir as medidas de
isolamento pode ser mais dificil por caracteristicas inerentes ao autismo como:
dificuldade de linguagem, dificuldades em compreender e seguir comandos,
entender e usar as palavras. Portanto, entender a importancia de permanecer em
casa pode ser particularmente desafiador (47, 48). O isolamento social total foi
relatado em 44,4% dos pacientes. N&o houve relagao estatisticamente significativa
entre isolamento social e modificacdes no comportamento; 88,9% tiveram
alteracOes de comportamento independente de terem ficado ou ndo em isolamento.
Possivelmente, outros fatores estiveram associados as modificactes
comportamentais.

Deve-se chamar atencéo que o presente estudo coletou dados em periodo
de um ano e, que as recomendacdes governamentais sobre isolamento sofreram
modificacbes nesse periodo. No estudo de Amorim et al, cerca de 40% das
criancas ficaram em isolamento, dado semelhante a nossa casuistica (51). Ja
Mutluer et al, observaram que 55% estiveram em isolamento domiciliar e Givigi et
al detectaram isolamento em 96% da amostra (57, 61). Entretanto, € importante
ressaltar que esses trés estudos foram realizados em 2020, no inicio das medidas
restritivas da pandemia.

A modificacdo no comportamento foi observada em quase 90% dos
pacientes do estudo, percebidas como negativas em mais da metade. A oscilagdo
do humor, a agitacéo, a ansiedade e a ins6nia foram as mais prevalentes (235%),
sendo que a primeira apresentou significancia estatistica (p-valor 0,035). Amorim
et al (51) encontram 72% de alteracbes comportamentais significativas, sendo a
ansiedade a mais frequente (41%). Em nossa casuistica, o percentual de
ansiedade foi semelhante. O estudo de Mutluer et al mostrou que a frequéncia de
piora/surgimento de novas estereotipias e piora no padrdo do sono foram
semelhantes aos nossos resultados. Os percentuais de agitacéo, agressividade e
mudancas nos habitos alimentares foram superiores aos da nossa casuistica (57).

Ja o estudo de Givigi et al (61), embora tenha encontrado uma frequéncia
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semelhante de modificagdo comportamental, verificou que o percentual de
modificacbes negativas foi superior. Nufiez et al observaram que 44,9% relataram
aumento na frequéncia e na intensidade de problemas comportamentais (52). Da
mesma forma, Colizzi et al concluiram que houve um aumento de 35,5% na
intensidade e de 41,5% na frequéncia de piora comportamental em relacdo ao
periodo pré-pandemia (53).

Nos varios estudos, essas modificacbes consideradas como negativas
estdo intimamente relacionadas as mudancas na rotina, a dificuldade ou falta de
acesso as terapias e consultas médicas, a reducdo no tempo de lazer e atividades
ao ar livre, as mudancas na rotina escolar e a uma alteracdo na dinamica familiar
(58, 61, 74, 75). Uma observacao que deve ser feita em relagdo aos estudos é que
a avaliacao da influéncia da pandemia nos pacientes foi feita através do relato dos
responsaveis, ou seja, trata-se de uma observacdo indireta, que passa pela
percepcéao dos pais sobre o comportamento dos filhos. No contexto da pandemia,
a percepcao do responsavel pode ter sido influenciada pelo estresse inerente a
esse periodo, ja que diversos estudos apontaram um aumento significativo no
estresse dos cuidadores (55, 58, 59, 76).

No presente estudo, além de modificacdes negativas, 40% observaram
também modificacdes positivas e 4,4% apenas modificagdes positivas; entretanto,
essas modificagcdes ndo mostraram significancia estatistica. Dado semelhante foi
descrito por Lugo-Marin et al, que observaram mudanca comportamental positiva
em criancas e adolescentes, também sem significancia estatistica, ressaltando que
a diminuicdo das demandas sociais determinadas pelo lockdown poderia justificar
esse resultado. No mesmo estudo, o nivel de estresse melhorou dentre os adultos
jovens e houve uma melhora na alimentacdo de todas as faixas etarias (54). Meral
observou, em sua pesquisa, melhora na comunicacdo verbal atribuida a
oportunidade de monitorar de perto as habilidades de linguagem e especificamente
a presenca do pai em casa, dando maior chance de interagir com a crianca atraves
do dialogo. Ele também constatou aquisicdo de novas habilidades, especialmente
relacionadas ao autocuidado, com frequéncias semelhantes a nossa casuistica.
Meral também viu aumento na interacdo entre os irmaos e oportunidade de maior
convivio familiar (56). Givigi et al também observaram modificacdes positivas em
31,4% em seu estudo, destacando-se: brincar melhor e expressar-se melhor (61).
Cahapay et al citam, em um estudo filipino, que esses ganhos podem ser
explicados por convivio maior com o nuacleo familiar, permitindo maiores trocas

entre pais e filhos. Os pais participaram mais das atividades escolares em casa e
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puderam incluir seus filhos nas atividades da rotina domeéstica (77).

Os estudos em geral relacionaram as modificacdes comportamentais
positivas com o0s seguintes fatores: o ambiente doméstico permite uma
programacéo individualizada e isso diminui a ansiedade; em casa ha uma
diminuicao das distra¢gdes; o isolamento reduz drasticamente o convivio social, que
pode ser bastante incbmodo; ha menos estimulos sensoriais; maior tempo de
convivio com a familia e possibilidade de implementar praticas de atividades mais
calmas (54, 56, 61, 78).

Nenhum paciente no periodo estudado frequentou escola presencialmente,
ou seja, 100% dos que estavam matriculados em escola tiveram sua rotina escolar
modificada, diferente da maioria dos outros paises em que as atividades
presenciais retornaram em meados de abril de 2020 (79, 80). Este pode ser fator
crucial associado as modificagbes comportamentais. Mais de 80% estavam
matriculados em escola com atividades nas seguintes modalidades: online,
atividades enviadas para casa ou ambas. Menos de 20% nao participaram das
atividades escolares propostas. Quando avaliamos a assiduidade, metade
participou sempre ou frequentemente (51,1%) e a outra metade participou
ocasionalmente ou nao participou. Dos 41 pacientes cujas escolas ofereceram
atividades, seja na forma online, enviando tarefas para casa ou ambas, foi
observado que a probabilidade dos que participaram sempre ou frequentemente
apresentarem mudangas no comportamento foi menor do que a dos que
participaram ocasionalmente ou n&do participaram das atividades (RP=0,86). E
possivel também que criancas e adolescentes com TEA em maior estabilidade de
comportamento tenham mais facilidade para aderir as atividades escolares. No
estudo de Amorim et al, foi observado que, durante o fechamento das escolas, as
criancas com TEA apresentaram mudancas de comportamento, principalmente
ansiedade, irritabilidade, obsesséao, hostilidade e impulsividade e que as criancas
gue ndo mantiveram rotinas tiveram menor adaptabilidade a quarentena (51). Meral
observou que a suspensao dos servigos educacionais foi o principal desafio para
as criancas com TEA (56).

A educacdo remota de criancas durante a pandemia tem sido objeto de
varios estudos. Existem varios fatores que devem ser considerados: a necessidade
de ter computadores ou tablets em casa e acesso a internet, o que no estudo em
questdo nao foi identificado como problema; a aptidao dos pacientes e cuidadores
na utilizagdo das ferramentas digitais; a importancia do estabelecimento de rotina;

e a sobrecarga das cuidadoras, que muitas vezes fazem multiplas tarefas no lar
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além de terem que responder a mais essa demanda. Ndo conseguir lidar com
essas limitacbes pode ser fator de ansiedade e frustracdo em pacientes e seus
familiares, que ndo estavam preparados para uma fungao que era principalmente
da escola (81, 82). Segundo Baweja et al, a necessidade de rapida adaptacao para
ensino a distancia de criangcas durante a pandemia foi um desafio para os
educadores em geral, especialmente para os que lidavam com criancas com TEA
e outras necessidades especiais na area da comunicagdo. Segundo 0s autores,
nos EUA, houve pouca orientacédo dos departamentos federais ou estaduais sobre
como oferecer o melhor servigo para essas criangas, que receberam o minimo de
apoio tanto educacional como de terapias. Os autores também ressaltam a
sobrecarga e o desafio para pais e cuidadores terem que assumir tarefas para as
quais ndo estavam qualificados, fazendo parte do trabalho educacional sem
suporte e treinamento para tal (63).

Com relacdo as atividades extracurriculares, ainda que as restricoes
impostas pela pandemia justifiguem o pequeno nimero de criangas que iniciaram
alguma pratica durante o periodo, € de se ressaltar o baixo percentual que fazia
alguma atividade previamente. Se, por um lado a pandemia, dificultou a saida para
realizacao de atividades escolares e extracurriculares, esse foi 0 momento em que
as mesmas se tornaram ainda mais relevantes. Os estudos mostraram que o tempo
de permanéncia das criancas frente a laptops, smartphones e tablets aumentou
exponencialmente, sendo mais uma causa de ansiedade e tédio, além de
sedentarismo e sobrepeso (83). Os objetivos da atividade fisica, além de fortalecer
0S musculos, sdo também divertir, reduzir a ansiedade, reduzir a agressividade,
aumentar a atencdo, proporcionar flexibilidade e fortalecer a respiracdo das
criangas com autismo (83, 84).

No presente estudo, dez pacientes fizeram atividades extracurriculares,
contudo todos apresentaram modificagbes no comportamento, negativas ou
positivas. Na pesquisa de Amorim et al, criangas neurotipicas que experimentaram
alguma atividade nova tiveram melhor adaptacdo a quarentena em relacdo as que
nao experimentaram, mas, no grupo TEA, ndo houve diferenca significativa entre
as que fizeram ou ndo alguma atividade diferente (51). O estudo realizado por
Yarimkaya et al elenca uma série de atividades que podem ser propostas em casa
envolvendo a familia e especialmente os irmdos neurotipicos, tais como
alongamentos, brincadeiras com jogos, exercicios com musica, atividades de
jardinagem, dentre outros (83).

Sobre o tratamento farmacoldgioco para o TEA, ndo existem medicamentos
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especificos para a condicdo. As medicacfes comumente utilizadas objetivam
controlar sintomas-alvo relacionados ao autismo, como agitacdo, agressividade,
estereotipias, desatencao e disturbios do sono (34). Neste estudo, quase metade
dos pacientes usava medicacéo regular. Dentre as medicacdes, a risperidona foi a
mais utilizada, seguida da melatonina e da periciazina. O estudo ndo mostrou
significancia estatistica quando analisamos a relacdo da necessidade de ajustes
nas medicacdes com modificagbes comportamentais. Na literatura, Colizzi et al,
mostraram, em seu estudo que 42,2% das criancas utilizavam farmacos para
problemas comportamentais relacionados ao TEA, resultado semelhante ao da
nossa pesquisa (53). Ja no estudo de Mutluer et al, esse percentual foi maior - 76%
- porém, nessa amostra, havia uma alta frequéncia de comorbidades associadas
(57).

Mesmo apoOs décadas de pesquisas, o tratamento ndo farmacolégico segue
como sendo a principal forma de abordagem para os pacientes com TEA (85).
Neste estudo, todos o0s pacientes realizavam previamente terapias como
psicoterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicopedagogia, dentre outras;
contudo, 40% dos responsaveis optaram por interrompé-las, por tempo variado,
durante a pandemia. Através da Razado de Prevaléncia observou-se que o retorno
as terapias, independente da modalidade ou tempo de interrupcdo, mostrou-se
como fator protetor em relacdo as mudancas comportamentais. Ou seja, aqueles
pacientes que permaneceram em terapia tiveram menor probabilidade de
apresentar mudancas no comportamento. No estudo de Colizzi, somente 66,2%
dos pacientes realizavam terapias antes da pandemia (53) e, em Givigi, cerca de
70% das criancas frequentavam terapias antes desse periodo; entretanto, menos
de 15% mantiveram essas terapias (61), percentuais bem abaixo dos encontrados
neste estudo. E importante ressaltar que a interrup¢do nas terapias pode levar a
regressao na comunicacao e nas habilidades adaptativas e sociais ja adquiridas, a
piora comportamental e prejudicar a aquisicdo de novas habilidades (48).

Dos pacientes que realizavam as terapias na modalidade online, exclusiva
ou nao (considerando também os da modalidade hibrida), mais de 70%
participavam sempre ou frequentemente das atividades. Contudo, segundo relato
dos responsaveis, a maioria preferiu a modalidade presencial. Essa é mais uma
informacdo que deve ser analisada com cautela, por ser uma percepc¢ao indireta,
ou seja, através da oOtica dos responsaveis. No caso das terapias online,
semelhante as atividades escolares online, a participagdo e o envolvimento da

familia sdo essenciais. Dessa forma, para pais ja sobrecarregados e sem apoio e
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orientacdo adequados para execucgao dessas tarefas, as terapias online podem ser
mais um fator estressante na rotina. Dados semelhantes foram observados em um
estudo feito por Ferguson et al, em que os cuidadores relataram preferéncia pelas
terapias presenciais quando comparadas as feitas via internet (86).

A telemedicina para atendimento e acompanhamento virtuais de pacientes
com TEA e seus familiares ja era utilizada antes da pandemia em alguns paises,
com algumas barreiras ja identificadas: falta de acesso a computador, tablet ou
smartfone, falta de acesso a internet, sensibilidade as telas, dificuldade no uso dos
softwares para videoconferéncia, dificuldade em observar gestos, atencao
compartilhada e expressoes faciais (78). Uma revisdo sistematica feita por Ellison
et al, em 2021, analisou 55 estudos sobre 0 uso da telemedicina para diagndstico
e intervencao terapéutica em criancas e adolescentes com TEA e seus familiares
na ultima década. Os achados mostraram que a telemedicina ainda esta em
desenvolvimento e sugeriram que o atendimento virtual foi equivalente ou melhor
do que os presenciais em 77% dos estudos revisados (87). A ferramenta de
atendimento online para individuos com TEA possibilita suporte escolar,
atendimento terapéutico individual, terapia familiar, treinamento parental,
intervencdes pontuais quando existem dificuldades comportamentais e suporte
para os familiares (63). A impossibilidade do atendimento presencial pode ocorrer
por diversos motivos além de uma pandemia: mudanca para cidades onde ndo haja
assisténcia adequada, motivo de salde que contraindique frequentar
presencialmente as terapias, impossibilidade de os pais levarem os filhos para
atendimento presencial, dificuldade no acesso a transporte, entre outros.

Sobre o adoecimento por COVID-19, neste estudo oito (17,8%) pacientes
tiveram COVID confirmada, todos os casos sem gravidade, sem necessidade de
internacdo. Esse dado corrobora com os da literatura, que aponta a forma
assintomatica ou oligossintomatica como sendo a mais comum nessa faixa etaria
(13). Embora o percentual dos casos tenha sido expressivo, o fato desses
pacientes terem um facil acesso ao servico de saude pode ter contribuido para
esse resultado.

Algumas limitagGes foram identificadas nesta pesquisa: nao foi avaliado se
houve relacdo da pandemia com aumento no estresse e ansiedade dos cuidadores;
e as entrevistas com os responsaveis foram realizadas entre julho e novembro de
2021, com perguntas referentes ao 1° ano da pandemia, podendo favorecer um
viés de memodria. Além disso, ndo foi possivel realizar uma comparagdo com dados

coletados antes da pandemia sobre as modificacdes no comportamento dos
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pacientes, para avaliar possiveis influéncias de outros fatores que ndo estejam
associados ao isolamento social, alteracdes na rotina escolar e nas terapias. E, por
ualtimo, a avaliagéo da influéncia da pandemia sobre as criangas e adolescentes foi
indireta, através da percepc¢éo dos responsaveis sobre seus filhos.

Os resultados encontrados nesta pesquisa sdo semelhantes a outros
estudos que mostraram o impacto da pandemia em pacientes com TEA e seus
familiares, bem como o despreparo dos servicos de salde e educagdo e a

necessidade de apoio governamental mais eficaz.
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7. CONCLUSAO

- A presente pesquisa mostra o impacto da pandemia causada pela COVID-19 nos
pacientes com TEA pelo alto percentual de modificacbes comportamentais
encontradas, principalmente modificagGes consideradas negativas, independente
de os pacientes terem permanecido ou ndo em isolamento;

- A pandemia interferiu no comportamento dos pacientes independente de sexo,
idade, gravidade do TEA e numero de irmaos;

- As criancas e adolescentes que participaram sempre ou frequentemente das
atividades propostas tiveram menor probabilidade de apresentar mudancas no
comportamento;

- A manutencédo das terapias durante o periodo estudado se mostrou como fator
protetor para modificagdes comportamentais;

- A modalidade presencial foi preferida em relacéo as terapias online.
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8. CONSIDERACOES FINAIS

Pacientes com TEA e seus familiares necessitam de intervengdes e apoio
profissional, por isso, a interrup¢cdo dos tratamentos coloca a familia em situacao
de fragilidade. A pandemia mostrou o quanto as politicas intersetoriais no Brasil
nao dialogam para oferecer suporte em situagcdes como essa e foi notorio que os
servicos de salide e educacdo ndo estavam preparados para o teleatendimento. E
fundamental a criacdo de redes de apoio para as familias das criancas e
adolescentes com autismo, tanto presenciais quanto remotas, que incluam suporte
emocional e treinamento parental sobre como lidar e manter os estimulos de forma
adequada para seus filhos, envolvendo abordagem multiprofissional com médicos
e terapeutas. Além disso, observou-se a importancia da parceria familia/escola, o
papel governamental no treinamento dos educadores, o desenvolvimento de novos
materiais adaptados as ferramentas digitais e as criancas com deficiéncia e o
treinamento e parceria aos cuidadores na execucao da educacéo em casa.

A situacao provocada pela pandemia nos convocou a refletir sobre outras
possibilidades de exercicio das praticas clinicas, educacionais, sociais e familiares,
e a utilizar a pesquisa para elucidar caminhos que contribuam para a formacao de
uma comunidade mais inclusiva. A utilizagdo da ferramenta digital se mostrou
essencial para o0 manejo de situacdes epidemioldgicas e outras situacdes em que
o atendimento presencial ndo seja possivel. No meio militar, em que transferéncias
para locais sem acesso as terapias adequadas podem ocorrer, a utilizagcdo do
teleatendimento pode ser implementada, visando a manutencdo do tratamento do
paciente e o suporte as familias.

Por fim, a pandemia também nos mostrou o quanto a participacao familiar
no desenvolvimento das criancas e adolescentes com TEA é essencial. As
habilidades de enfrentamento e resiliéncia devem ser ensinadas e praticadas
quando os individuos estdo em uma situacdo nao-ansiosa, sem crise, para que
possam ser aplicadas com mais fluidez em futuros desafios inesperados (63). E,
umavez terminada a pandemia, as novas formas de abordagem, os novos modelos
de tratamento e suporte aprendidos e implementados devem ser mantidos e
aprimorados, ao invés de voltarmos aos moldes pré-pandemia, para que estejamos

preparados para situagoes futuras semelhantes.
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9. PRODUTO GERADO PELO ESTUDO

Foi elaborada uma cartilha ilustrada (apéndice 3) com objetivo de orientar
0S responsaveis sobre os cuidados com as criancas e adolescentes no periodo da
pandemia causada pelo COVID-19. Essas orientagdes, especialmente aquelas
sobre as atividades e rotinas com as criancas em casa, também poderdo ser
aplicadas em situagcfes epidemioldgicas semelhantes, em que seja necessario o
isolamento social ou, em situacfes em que o atendimento presencial e atividades
escolares presenciais ndo sejam possiveis. A cartilha esta disponivel na secretaria
do GAAPE por meio fisico e por meio digital na pagina da PNSPA:
https://www.marinha.mil.br/om/policlinica-naval-de-sao-pedro-da-aldeia.
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11. APENDICES
11.1 APENDICE 1

FORMULARIO DO PROJETO DE PESQUISA: A INFLUENCIA DA PANDEMIA PELA
COVID-19 EM PACIENTES COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA
ACOMPANHADOS NA POLICLINICA NAVAL DE SAO PEDRO DA ALDEIA, RIO DE
JANEIRO.

1) Data:

2) Nome do paciente:
3) Data de nascimento e idade do paciente:
4) Sexo: ( ) Masculino ( ) Feminino

5) Grau de parentesco de quem responde o questionario:

( Yméae ( )pai ( )avé ( )avd ( )outro

Nome:

6) Quem é o principal cuidador da crianga?

( yméde ( )pai ( )avd ( )avd ( )outro

7) ldade da mae:

8) Idade do pai:

9) Escolaridade/Profissédo/ocupacao da mae.

10) Escolaridade/Profissdo/ocupacéo do pai

11) Estado civil dos pais: () casados ( )separados ( ) divorciados ( )

solteiros () viava(o).

12) Temirmaos? ( )ndo ( )sim Quantos?

13) Numero de habitantes no domicilio do paciente:

14) Tipo de habitacdo: ( ) casa com quintal ( ) casa sem quintal ()

apartamento () outro
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15) Idade do paciente quando foi feito o diagnostico de Transtorno do

Espectro Autista

16) Algum familiar histéria de transtorno mental? ( ) ndo ( ) sim

17) Qual o grau de parentesco em relacao ao paciente e a doenca do

familiar?

18) O paciente ficou em isolamento social no periodo de mar¢o de 2020 a
marco de 2021?

() nao ficou em isolamento, saia para terapias e lazer () sim, todo o
tempo — ndo frequentava terapias nem lazer ( ) parcialmente, frequentava
apenas as terapias sem sair para lazer ( ) parcialmente, frequentava as
terapias e saia para lazer <3x semana

19) O paciente estava matriculado em escola? ( )nao ( )sim

20) A escola manteve as atividades durante a pandemia?

() sim, de forma online ( ) sim, de forma presencial ( ) sim, de
forma hibrida ( ) sim, através de atividades enviadas para casa ( ) nao
( ) néo se aplica

21) O paciente participava das atividades?

( )nédo ( ) ocasionalmente ( )frequentemente ( )sempre ( ) nao

se aplica
22) O paciente realizava atividades extracurriculares antes da quarentena?

() sim, de formaremota ( ) sim, de forma presencial ( ) néo

23) O paciente manteve essas atividades durante a quarentena, seja

presencial ou remotamente? ( )sim ( ) ndo ( ) nao se aplica

24) Quais atividades realizava? ( ) natacao ( ) futebol ( ) ballet ( ) musica

( )luta ( )idioma estrangeiro ( ) surf ( ) ndo se aplica

25) O paciente iniciou ou experimentou alguma atividade nova na pandemia?

( )sim ( )nao
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26) Quais atividades foram iniciadas durante a quarentena?

27) Houve modificagdo de comportamento, sejam novos comportamentos,

melhora ou piora de comportamentos? ( )sim () nao

28) Quais comportamentos positivos apareceram?
() melhora na comunicacao verbal e ou ndo verbal () melhora no
padrdo do sono ( ) reducdo das estereotipias ( ) aquisicdo de novas

habilidades ( ) outros ( ) néo

apareceram comportamentos positivos

29)Quais comportamentos negativos apareceram?
( )agitacdo ( )insdnia ( ) ansiedade ( ) agressividade ( )
piora/surgimento de novas estereotipias ( ) introspeccao ( ) oscilacido
de humor () mudanca em habitos alimentares ( ) regressao em

habilidades ja adquiridas ( ) outros () n&o surgiram

comportamentos neg ativos

30) No caso de piora/comportamentos negativos, o que vocé fez/quais
modificagBes foram necessarias para se adaptar a nova situacédo? Vocé

necessitou de ajuda profissional nesses casos? Qual?

31) O paciente faz uso de medicacao regular? ( ) nédo ( )sim

32) Caso afirmativo, quais medicamentos o0 paciente usa rotineiramente?

33) Houve alteracéo na medicacéo durante a pandemia? () nao

() sim. Motivo
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34) Houve mudancas importantes no contexto familiar durante a pandemia?

( )ndo ( )sim.

35) Quais foram essas mudangas?
() separacao dos pais () novo membro familiar residindo no domicilio ( )
saida de algum familiar que residia com o paciente do domicilio ( )

perda de familiar ( ) outro () nédo se aplica

36) Quais terapias o paciente estava fazendo antes da pandemia?

( )nenhuma ( )fonoaudiologia ( ) fisioterapia ( ) psicologia
() terapia ocupacional ( ) psicomotricidade ( ) hidroterapia
() musicoterapia ( ) equoterapia ( ) psicopedagogia ( )
outras:

37) Essas terapias foram mantidas (ap0s o retorno dos atendimentos)?
( )ndo ( ) sim, presenciais ( ) sim, online ( ) sim, hibrido ( ) ndo

se aplica

38)Caso nao tenha retornado as terapias ap6s a retomada dos atendimentos,
0 paciente ficou quanto tempo sem terapia?
( )menosdelmés ( )atée3meses ( )atéb6bmeses ( )até9

meses ( ) nao retornou

39)E quando retornou, foi de que forma? ( ) presenciais ( )online ( )

hibrido ( ) néo se aplica

40) No caso das terapias online, o paciente participava das terapias?
( )ndo ( ) ocasionalmente ( )frequentemente ( ) sempre ( ) nao

se aplica

41) Caso o paciente tenha feito terapias online, como foi a execugédo dessas
atividades?

() melhor que presencial ( ) pior que presencial () nao se aplica

42) O responsavel necessitou de apoio durante a quarentena?

( )sim ( )néo

43) Que tipo de apoio o responsavel necessitou?

() psicoterapia ( ) psiquiatria ( ) apoio de familiares ( ) apoio de
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amigos () outro () néo se aplica

44) Os responsaveis passaram por dificuldades financeiras durante a

pandemia? () sim ( )né&o

45) Houve necessidade de algum dos responsaveis parar de trabalhar para

cuidar do paciente durante a pandemia? ( )sim ( ) néo

46) Houve alguma modificacdo na carreira do responsavel militar? () ndo (

) sim. Qual?

47) Algum responsavel adoeceu por COVID? ( )sim ( ) nédo
48) Caso o responsavel tenha adoecido, houve necessidade de internacao?

( )sim ( )nao

49) O paciente adoeceu por COVID? ( )sim ( )nao

50) Caso tenha adoecido, houve necessidade de internagcido?

( )sim ( )nao

51) O paciente teve alguma perda familiar durante a pandemia?

( )ndo ( ) sim.Como reagiu?
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11.2 APENDICE 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da Pesquisa: “A INFLUENCIA DA PANDEMIA PELA COVID-19 EM
PACIENTES COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA
ACOMPANHADOS NA POLICLINICA NAVAL DE SAO PEDRO DA ALDEIA, RIO
DE JANEIRO".

Pesquisadora: Beatriz de Lima Barros Fraga

Telefone: (22) 26214185/ (22) 996186488

Endereco: Rua Comandante Ituriel S/N — Policlinica Naval de S&o Pedro da Aldeia/
Base Aero Naval, Sdo Pedro da Aldeia/RJ

A sra.(sr.) esta sendo convidada (0), como voluntéria (0), a participar desta
pesquisa, que tem como objetivo principal conhecer a influéncia da pandemia pela
COVID-19 em pacientes com transtorno do espectro autista e seus familiares.

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é caracterizado pelos déficits
qualitativos na interacdo social e na comunicagdo, padrdes de comportamento
repetitivos e estereotipados e repertdrio restrito de interesses e atividades. Em
tempos normais, familias de criancas e adolescentes portadores de TEA enfrentam
enormes desafios para minimizar o potencial sofrimento causado pelo quadro e
promover o desenvolvimento de seus filhos. Em tempos de pandemia de COVID-
19, novas dificuldades surgiram, tornando necesséarias medidas de ajuste. Como
um dos sintomas do transtorno do espectro autista € a resisténcia a mudancas, as
modifica¢cOes da rotina e a interrupcao das atividades impostas pela pandemia de
COVID-19 podem ser particularmente desafiadoras para pacientes autistas,
gerando estresse e desencadeando mudangas emocionais e comportamentais.
Objetivo da Pesquisa

Critério de Incluséo: Serdo convidados os responsaveis pelos pacientes
entre dois e 18 anos de idade com diagnéstico de TEA, selecionados por amostra
aleatéria simples, em acompanhamento no periodo de mar¢o de 2020 a margo de
2021 atendidos na PNSPA. Critério de Exclusao: Idade do responsavel inferior a
18 anos e/ou responsavel ndo ter condigcbes para entender ou responder o
questionario, responsaveis por pacientes ainda sob investigacao de transtorno do
espectro autista; responsaveis por pacientes que foram transferidos, tiveram alta
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ou desistiram do tratamento no periodo entre marco de 2020 e margo de 2021,
responsaveis por pacientes com outros diagnosticos associados ao TEA, como por
exemplo Retardo Mental ou Sindrome de Down.

Envolvimento na pesquisa: A sua participacdo no estudo consistira em responder
a um formulério de forma presencial através de entrevista. Essa entrevista sera
realizada no mesmo dia de consulta médica do paciente ou avaliacdo
multiprofissional pela equipe do GAAPE. A sra (sr.) tem liberdade para se recusar
a participar e ainda se recusar a continuar participando em qualquer fase da
pesquisa, sem qualquer prejuizo para a sra (sr.) ou para o paciente. Mesmo o sr.
(@ sendo militar, ndo ter4 obrigacdo de participar, independente de
posto/graduacdo. Sempre que quiser, podera pedir mais informacfes sobre a
pesquisa pessoalmente, através dos telefones da pesquisadora do projeto (22)
26214185 ou (22) 996186488 e, se necessario, atraves do telefone do Comité de
Etica em Pesquisa do HNMD - (21) 2599-5450. Sobre o formuléario: Consiste em
51 perguntas envolvendo questdes sobre a influéncia da COVID-19 no paciente,
em suas familias, sistemas de apoio, dificuldades, necessidades e forma como que
esses nucleos familiares estdo vivenciando o distanciamento social.

Riscos e desconforto: Os riscos envolvem fatores associados as respostas do
formulario como constrangimento, desconforto, medo, estresse, quebra de sigilo e
cansaco ao responder as perguntas. Sera prestada assisténcia integral e imediata
em caso de danos. Os procedimentos adotados nesta pesquisa obedecem aos
Critérios da Etica em Pesquisa com Seres Humanos conforme Resolugdo no.
466/2012 do Conselho Nacional de Saude.

Confidencialidade: O questionario que a sra (sr.) responder ficara arquivado com
0 pesquisador. Os resultados desta pesquisa poderédo ser divulgados em meios
cientificos sob a forma de dados agregados, de forma andénima, isto €, nem a sra
(sr.) ou o paciente serdo identificados em nenhuma publicacdo que possa resultar
deste estudo. Beneficios: ao participar desta pesquisa, a sra(sr) contribuira para a
producdo de dados e informacgdes que subsidiem condutas e pesquisas visando
melhorar a abordagem e atendimento aos pacientes atendidos no GAAPE/PNSPA,
criando estratégias para orientar os pacientes e suas familias a mitigar possiveis
transtornos causados pelo isolamento social consequente a pandemia pelo
coronavirus. Os resultados da pesquisa estardo a sua disposicdo quando
finalizada. O pesquisador se compromete a divulgar os resultados obtidos,
respeitando o sigilo das informacdes coletadas, conforme previsto no item anterior.

Pagamento: Para participar deste estudo a sra (sr.) ndo terd nenhum custo, ja que
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a entrevista sera feita em dia de consulta médica do paciente ou em dia de
avaliacao multiprofissional pela equipe do GAAPE. A sra(sr) também néo recebera

nenhum pagamento ou qualquer vantagem financeira pela participacao.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo
gue uma coOpia sera arquivada pelo pesquisador responsavel em local seguro e a
outra sera fornecida a vocé. Declaro que concordo em patrticipar deste estudo.
Recebi uma copia deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada

a oportunidade de ler e esclarecer as minhas davidas.

Os Comités de Etica em Pesquisa (CEPs) s&0 compostos por pessoas que
trabalham para que todos os projetos de pesquisa envolvendo seres humanos
sejam aprovados de acordo com as normas éticas elaboradas pelo Ministério da
Saude. A avaliagdo dos CEPs leva em consideracdo os beneficios e riscos,
procurando minimiza-los e busca garantir que os participantes tenham acesso a
todos os direitos assegurados pelas agéncias regulatorias. Assim, os CEPs
procuram defender a dignidade e os interesses dos participantes, incentivando sua
autonomia e participacdo voluntaria. Procure saber se este projeto foi aprovado
pelo CEP desta instituicdo. Em caso de duvidas, ou querendo outras informacdes,
entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Naval Marcilio
Dias, no endereco Rua Cesar Zama, 185, Instituto de Pesquisas Biomédicas - Lins
de Vasconcelos Rio de Janeiro, CEP 20725-090, telefone (21) 2599-5450. email:

cep@hnmd.mar.mil.br

Eu, , declaro ter sido

informado e concordo em ser participante, do projeto de pesquisa acima descrito.

Assinatura do Participante e Data

Assinatura do Pesquisador e Data
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11.3 APENDICE 3

@ MARINHA DO BRASIL
POLICLINICA NAVAL DE SAO PEDRO DA ALDEIA
GRUPO DE AVALIAGAO E ACOMPANHAMENTO DE PACIENTES ESPECIAIS

A

CARTILEA

ORIENTACOES A0S
RESPONSAVEIS POR

CRIANGAS E
llllll.ESI!Ill'llS

COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA
DURANTE A PANDEMIA DA
COVID18 E SITUACDES
EPIDEMIOLOGICAS
SEMELHANTES

81



2022

UNIVERSIDADE FEDERAL FLUMINENSE
MESTRADO PROFISSIONAL EM
SAUDE MATERNO-INFANTIL

*+
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Essa cartilha foi elaborada pela mestranda do Programa de
Satide Materno Infantil da Universidade Federal Fluminense
(UFF) Beatriz de Lima Barros Fraga, capitdo-tenente médica,
pediatra encarregada do Grupo de Atendimento e Acompanha-
mento de Pacientes Especiais (GAAPE) da Policlinica Naval de
Sao PedrodaAldeia (PNSPA).

O objetivo dessa cartilha é auxiliar os responsaveis nos
cuidados com as criangas e adolescentes com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) atendidos na PNSPA no periodo de
pandemia da COVID-19 e em situacdes semelhantes de
isolamento social onde o atendimento presencial nao seja
possivel.
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ORGANIZANDO
Al ROTINA

Organize o planejamento da rotina diaria juntamente com
seu filho. Existem diversas tabelas ja prontas na internet, porém
esse pode ser um momento para que, juntos, vocés possam
usar aimaginacao para pintar, desenhar, colorir e colar figuras,
elaborando uma tabela com o planejamento didrio familiar.
Siga as seguintes orientacdes:

- Estabeleca os hordrios prevendo as diversas atividades da
rotina (refeicdes, descanso, brincadeiras, etc) para que as
criancas e adolescentes saibam as atividades que irdo ocorrer
no dia, tornando-as mais previsiveis e reduzindo assim a
ansiedade. Caso haja mudanca, é importante mostra-la com
antecedéncia, sempre que possivel.

- Dentro das possibilidades do domicilio, estabelega local
diferenciado para cada atividade.

- Inclua seu filho nas atividades de casa de acordo com as
possibilidades dele. Essas atividades, além de contribuirem
para a autonomia da crianga, auxiliam os cuidadores que
possam estar mais atarefados em casa. Algumas sugest6es por
faixa etaria:

N 5 c e o » o .
r ¥ ) @ QRO : tirar a prépria roupa, guardar os brinquedos,

pegar frutas e legumes da fruteira, limpar pequenas superficies.
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»» guardar roupas, ajudar a por a mesa, regar
plantas arrumar a cama, guardar parte da louga, tirar pé dos
moveis

bl O @RIPSe varrer, passar aspirador, arrumar o quarto,
tlrarollxo guardar as compras, lavar parte da louca, estender
roupanovaraldechao

g | WS ¢ preparar lanches rapidos, trocar roupa de
cama, ajudar no preparo de refeicoes, fazer lista do mercado,
limparmoveis, cuidar de animais de estimacao

£ a4 1§ § spassar pano no chdo, cuidar das plantas,
ajudar a cmdar de irmaos mais novos, preparar pequenas
refeicdes, limpar banheiros, colocar roupa para lavar, ajudar a
separar contas para pagar.

Faca atividades de brincadeiras
semiestruturadas, tente manter o
contato visual e estimular a
comunicac¢ao utilizando linguagem
simples, clara e firme. Algumas
sugestdes de brincadeiras: pinturas
com as maos, caixas tateis, culinaria,
caca ao tesouro, imitacao, contacao de
histérias, quebra-cabecas de encaixe,
andar no pléstico bolha, massinha de
modelar, garrafas sensoriais, bolhas de
sabao.

89



Esquematize um rodizio de brin-
quedos. Guarde partedos brinquedose
reveze a cada trés dias, por exemplo.
Isso auxilia a nao “enjoar” dos brin-
guedos com facilidade.

Estimule as atividades de inte-
resse da crianga: livros, brinquedos
especiais, jogos, filmes/videos. Na
medida do possivel, participe com
ela quando atividades envolverem
tela.

Atente-se para o tempo de tela de
seus filhos. Na quarentena a chance
desse tempo aumentar é muito grande
e vocé deve ficar atento aos riscos
desse habito, como dependéncia de
tela, cyberbullying, acesso a contelido
inapropriado e abandono de outras
atividades em funcdo desta. E
importante acionar o controle parental
e 0 modo restrito nas paginas de
acesso.
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Aproveite a oportunidade para
jogar com seu filho, assista com ela a
videos no Youtube, fagca dancas no
TikTok, enfim, aproveite essa opor-
tunidade para conhecer melhor os
gostos doseufilhoese conectaraele.

E importante que as atividades
escolares sejam realizadas no mesmo
horario que aconteciam na escola,
om as adaptagOes necessarias para o
ambiente de casa. As paradas de
descanso também devem respeitar os
intervalos que ocorriam na escola.

Mantenha contato comaescolado

seu filho e peca ajuda sempre que
' possivel ou necessario, caso a escola
fornegaessesuporte.

Para adolescentes com TEA é
interessante manter interacao com
amigos da escola através de fer-
ramentas virtuais - cartinhas ou
mensagens para amigos, trocas de
interesses com musicas, relatar sua
rotina, tirar duvidas sobre tarefas da
escola, agendar em plataformas
atividades de lazer, como jogos ou
assistirshows com osamigos.
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E SE MEU FiLHO(§
DESREGULAR? .

= Torne o ambiente tranquilo, com pouco barulho e menos
estimulosvisuais.

m Tente ndo “perder a cabega”, fazendo um esforco em
pensar antes de agir, evitado assim gritar, ameacar, bater ou
castigar.

= Algumas brincadeiras podem ser calmantes ou
organizadoras paraacrianga:

>brincarem cadeiras de balango ou redes;

> estimular a crianca a puxar/empurrar objetos pesados
ou brinquedos, brincadeira tipo “cabo de guerra”;
>brincar de apertar a crianga com as almofadas como se
fosse um “sanduiche” ou envolve-laemum edredom;
>colocar musica lenta etranquila;

m Ajude a praticar estratégias de relaxamento como
técnicas de respiragdo e de meditagdo com a crianga ou
adolescente. Hd muitos aplicativos especificos que podem
ajudar neste momento.

= Inclua periodos de atividade ao ar livre e exercicios fisicos
se possivel, respeitando as regras de seguranga impostas pela
pandemia. Pode ser muito importante que ele corra ou pule em
um local aberto ou com maior espaco. Se nao for possivel sair
de casa, afaste moveis e combine um local dentro de casa e um
momento do dia em que é permitido que seu filho corra, se
movimente, brinque. Ha diversas brincadeiras que vocé pode
fazer comseu filho neste contexto.

= Crie o habito de manter contato com familiares através de
ferramentasonline.
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m Caso o seu filho esteja fazendo uso de medicacao, nao
altere dose ou ajuste horario de ingesta sem antes consultar o
psiquiatra ou neurologista que 0 acompanha. Lembre-se que o
uso do remédio também deve entrar na nova rotina em casa.

® Mantenha contato com seu pediatra assistente para
orientacdes e esclarecimento de dlvidas. N3o se sinta sozinho
nesse momento! Estamos aqui para te apoiar nesse periodo
dificil. Os pediatras do GAAPE estdo disponiveis para suporte.

m N3o se cobre tanto, tente organizar o dia de forma que
tenhatempo também para vocé. O GAAPE disponibiliza suporte
psicologico para os responsaveis. Entre em contato através de

nosso telefone.

NAO SE SINTA
SOZINHO!

Entre em contato com
a equipe do GAAPE!
Nosso telefone

(22) 2621-4185
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