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RESUMO

Objetivo: Descrever o impacto da pandemia de Covid-19 no
atendimento as criangas com Transtorno do Espectro Autista
(TEA) nos servigos de urgéncia e emergéncia. Material e Método:
Pesquisa descritiva com abordagem qualitativa, baseada no
referencial teérico da resiliéncia familiar. Foram realizadas
entrevistas on-line semiestruturadas com 14 familias de criancas
com TEA no periodo de janeiro de 2022 a abril de 2023,
respeitando os aspectos ético-legais. A anélise dos dados ocorreu
por meio de estudo de caso miltiplos com suporte do software
WebQDA. Resultados: Emergiram as seguintes 3 subcategorias:
Alteracdes comportamentais de criangas com TEA, Sentimento
familiar nos atendimentos de urgéncia e emergéncia, Servico de
atendimento na urgéncia e emergéncia na pandemia. As familias
de criangas com TEA foram parte de um grupo em vulnerabilidade
acentuada durante a pandemia, especialmente no atendimento
de urgéncia e emergéncia, uma vez que, com a imposi¢ao do
isolamento social, afloraram comportamentos de irritabilidade na
crianga devido a quebra de rotina. Conclusdo: Sdo necessarias
a construgdo e implementacdo de estratégias de prevencdo e
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intervencdo precoce em salde mental, visando a resiliéncia das familias de criangas com TEA, por parte
dos governos, programas e politicas publicas, bem como a inclusdo de familiares nos cuidados de satde.

ABSTRACT

Objective: To describe the impact of the Covid-19 pandemic on the care of children with Autism Spectrum
Disorder (ASD) in urgent and emergency healthcare services. Material and Method: Descriptive research
with a qualitative approach, based on the theoretical framework of family resilience. Semi-structured online
interviews were conducted with 14 families of children with ASD from January 2022 to April 2023, respecting
ethical and legal aspects. Data analysis was performed through multiple case studies supported by the
WebQDA software. Results: The following 3 subcategories emerged: Behavioral changes in children with
ASD, Family-related sentiment in urgent and emergency care, Urgent and emergency care service during
the pandemic. Families of children with ASD were part of a highly vulnerable group during the pandemic,
especially in urgent and emergency care settings, as with the imposition of social isolation led to irritable
behaviors in children due to the disruption of routine. Conclusion: There is a need for governments,
public programs and policies to develop and implement mental health prevention and early intervention
strategies aimed at the resilience of families of children with ASD, as well as the involvement of family
members in health care.

RESUMEN

Objetivo: Describir el impacto de la pandemia de Covid-19 en la atencién de nifios con Trastorno del
Espectro Autista (TEA) en servicios de urgencia y emergencia. Material y Método: Investigacién descriptiva
con enfoque cualitativo, basada en el marco tedrico de la resiliencia familiar. Se realizaron entrevistas
online semiestructuradas a 14 familias de nifios con TEA desde enero de 2022 hasta abril de 2023,
respetando aspectos ético-legales. El anélisis de datos se realizé a través de mdltiples estudios de casos
respaldados por el software WebQDA. Resultados: Surgieron las siguientes 3 subcategorias: Cambios de
comportamiento en nifios con TEA, Sentimiento familiar en la atencién de urgencia y emergencia, Servicio
de atencién de urgencia y emergencia durante la pandemia. Las familias de nifios con TEA formaron
parte de un grupo altamente vulnerable durante la pandemia, especialmente en la atencién de urgencia
y emergencia, ya que con la imposicién del aislamiento social, surgieron conductas irritables en el nifio
por la ruptura de la rutina. Conclusiones: Es necesario construir e implementar estrategias de prevencién
e intervencién temprana en salud mental, orientadas a la resiliencia de las familias de nifios con TEA,
por parte de los gobiernos, programas y politicas pulblicas, asi como la inclusién de los familiares en la
atencion en salud.

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é defini-
do como um grupo de condigdes de déficit do
desenvolvimento que afetam o funcionamento
pessoal, social, académico ou profissional,
configurando o nicleo do transtorno, que possui
gravidade de apresentacdo variavel-2. Quanto
a ocorréncia, dados mostram que, nos Estados

oral, movimentos estereotipados, déficit na
capacidade de se relacionar, interesse particular
por atividades especificas e padrées de com-
portamento repetitivos, complexidades que
exigem cuidados especializados e dedicagdo
integral do cuidador®.

Ainda a respeito das complexidades en-
volvidas, criangas com TEA possuem maior

Unidos, em 2023, uma em cada 36 criancas com
8 anos de idade possuiam TEA, totalizando 226
mil criangas, um quantitativo 22% maior que os
dados divulgados em 20218, Ja na realidade
brasileira, até o momento ndo ha dados oficiais
sobre a prevaléncia do TEA.

O transtorno é de desenvolvimento comple-
xo, caracterizando-se pela necessidade de ro-
tina, auséncia ou dificuldade de comunicacido
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prevaléncia de comorbidades, resultando em
maior utilizagdo dos servicos de salde, para
realizagdo de terapias, consultas ou atendi-
mento de emergéncia e hospitalizagdes”. Essas
comorbidades incluem comprometimento gas-
trointestinal, distirbios metabdlicos, compro-
metimento imunolégico, disfuncao hipotdlamo-
hipdfise-adrenal, disfungdo motora e disfungéo
sensorial®. Consequentemente, familiares des-



sas criancas enfrentam diariamente situacdes
de estresse para atender as demandas destas,
devido a gravidade e cronicidade da condicéo,
as comorbidades, aos momentos de crises e as
inumeras dificuldades no acesso aos servicos
especializados e diagnosticos®.

Os desafios rotineiramente enfrentados foram
potencializados pela pandemia de Covid-19,
que exigiu adequagdo das unidades de salde
para manter o distanciamento social e prevenir
a contaminacdo. As mudancas alteraram a rotina
das criancas e familias e dificultaram o acesso
as terapias, impactando nos dominios afetados
pelo TEA, como comportamento, comunicagao,
socializacdo e autonomia®.

Em pesquisa realizada no Chile durante a
pandemia, 45% dos pais de criangas com TEA
afirmaram que as dificuldades comportamentais
aumentaram em intensidade ou frequéncia
devido as mudancas de rotina®. Por sua vez, a
revisdo sistematica que investigou os impactos
da pandemia de Covid-19 em criangas e
adolescentes com TEA identificou principalmente
alteragdes no comportamento, com aumento
de ansiedade, irritabilidade, hiperatividade,
estresse e agressividade, além de alteragdes no
padrao de sono®.

Nesse contexto, as Unidades de Pronto
Atendimento (UPAs) emergiram como pontos de
referéncia para o atendimento da exacerbagdo
dessas comorbidades!'?. Caracterizadas por
uma média complexidade, operam 24 horas,
todos os dias da semana, e adotam um sis-
tema de acolhimento com classificacdo de
risco, priorizando o atendimento com base
na gravidade™. No contexto da atencdo a
salde, um estudo de coorte com criancas com
TEA atendidas em UPAs nos Estados Unidos
identificou que, dentre os motivos para a pro-
cura de atendimento, 51% foram clinicos, 18%,
psiquiatricos e 16% por lesdes ou traumas,
tendo sido os exames mais solicitados os de
urina, sangue e radiografias?.

Para a crianga com TEA que, segundo lei
federal, é uma pessoa com deficiéncia™, ¢é
essencial considerar suas necessidades, tanto
durante a espera quanto no momento do
atendimento em uma UPA, com abordagem
especifica para comunicagdo e realizagdo de
procedimentos, tendo a familia como elo para
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estabelecer essa relacdo, fortalecendo o cuidado
e a resolutividade da condicdo de salde e
minimizando os impactos que esse atendimento
pode causar na crianga“".

Diversos fatores podem comprometer ad-
versamente o atendimento, como a falta de
conhecimento da equipe sobre como abordar
a crianca com TEA, a ndo inclusdo dos pais
no cuidado, a comunicacdo insuficiente e
o ambiente inadequado, caracterizado por
ruidos e falta de aspectos ludicos. A atengdo
a esses aspectos é crucial para assegurar um
atendimento eficaz e sensivel as necessidades
especificas desse publico, proporcionando um
ambiente mais acolhedor e adaptado.

Considerando os efeitos da pandemia na
vida, salde e atendimentos de criancas com TEA
e suas familias, este estudo tem como objetivo
descrever o impacto da pandemia de Covid-19
no atendimento as criangas com Transtorno
do Espectro Autista nos servigos de urgéncia e
emergéncia.

MATERIAL E METODO

Tipo de estudo: Trata-se de um estudo de casos
multiplos com abordagem qualitativa, de carater
descritivo™, fundamentado no referencial teé-
rico de resiliéncia familiar de Froma Walsh,

Cenario e participantes: O cenério do estudo
foi o ambiente virtual, tendo sido as familias
recrutadas por meio de divulgacdes em redes
sociais virtuais, além da utilizacgdo do método
bola de neve. Participaram do estudo 14 familias
que atenderam aos critérios de inclusdo, a saber:
ser familiar de criancas com TEA com até 10
anos de idade, diagnosticadas ha pelo menos
trés meses e que frequentaram o servico de
urgéncia e emergéncia durante a pandemia de
Covid-19. Os critérios de exclusdo foram: ser
familiar menor de idade na data da entrevista
e apresentar dificuldades de comunicagdo
por motivo de lingua estrangeira ou questdes
bioldgicas/cognitivas.

Recoleccdo de dados: Todas as entrevistas fo-
ram conduzidas de forma on-line, apés contato
prévio e convite de participagdo, respeitando
a preferéncia das familias pela midia de
sua afinidade; a escolha majoritaria foi pelo
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WhatsApp®, tendo apenas dois participantes
optado pela plataforma Google Meet®.

A coleta de dados foi realizada por
mestrandas, sob supervisdo da pesquisadora
principal, com experiéncia em pesquisa
qualitativa, entre os meses de janeiro de
2022 e abril de 2023, por meio de entrevista
semiestruturada. O instrumento de coleta
de dados para a entrevista, elaborado pelas
pesquisadoras, inclufa um roteiro com questes
socioeconémicas para identificacdo da familia e
questdes referentes as experiéncias durante o
atendimento nos servicos da rede de urgéncia
durante a pandemia, com notas de campo no
momento da entrevista.

Todas as entrevistas foram gravadas em
video e posteriormente transcritas na integra.
A duragdo delas variou entre 21 e 83 minutos,
algumas vezes contando com a presenga das
criangas, de modo que houve interrupgdo
devido a rotina delas. Como critério de saturacéo
dos dados para interrupgdo da coleta, foram
consideradas a repeti¢do de temas e a auséncia
de novas informacdes, categorias ou temas para
responder a pergunta de investigagdo: qual a
percepcao das familias sobre o atendimento
as criangas autistas nos servicos de urgéncia e
emergéncia durante o periodo da pandemia
COVID-19707,

Calidad y rigor metodolégico: A confirmabili-
dade se deu por meio do uso de instrumentos
de coleta de dados confidveis, em uma
populagao apropriada a representar o fenémeno
investigado e do processo de andlise, buscando
certo grau de neutralidade. O critério de con-
fiabilidade foi atendido no processo de analise
com discussbes entre as pesquisadoras,
verificando similaridades, diferencas e
procidade possiveis ao explorar os dados em
profundidade. O critério de credibilidade foi
estabelecido por meio da triangulagdo com a
produgdo tedrica sobre o tema, sustentando
com diferentes pontos de vista para interpretar o
conjunto de dados. No processo de anélise dos
dados, sendo a categorizagao realizada por duas
pesquisadoras que compararam os resultados,
chegando a um consenso acerca das categorias
empiricas.

reci-
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Anilise dos dados: Foi conduzida mediante apli-
cagdo da técnica “tratando seus dados a partir
do zero"” e da técnica analitica de sintese cruzada
de casos. Para organizacdo, armazenamento e
anélise dos dados, utilizou-se o Web Qualitative
Data Analysis Software (WebQDA®), versdo
3.0, que fornece suporte on-line e proporciona
maior facilidade para discussdo das categorias,
contribuindo para uma anélise eficaz.

Aspectos éticos: O estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa no Ambito das
Ciéncias da Saude da Universidade Federal do
Parana, sob Parecer n°® 4.693.312 e Certificado
de Apresentacdo Etica 42177821.1.0000.0102,
seguindo todos os preceitos éticos constantes da
Resolucdo CNS n° 466/2012, que regulamenta
pesquisas envolvendo seres humanos. As
entrevistas ocorreram apds assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) e, para preservagao do anonimato dos
participantes, na apresentagdo dos resultados,
foi utilizada a letra E, acompanhada por nimeros
ordinais, referentes a sequéncia de inclusdo das
familias na pesquisa.

RESULTADOS

Caracteristicas dos participantes: Participaram
do estudo 14 maes, com idade entre 27 e 46
anos (média de 36 anos). A maioria das criangas
era do sexo masculino (71,4%), com diagnéstico
de TEA em média aos 3 anos de idade; quando
se trata das meninas, a média do diagndstico
subiu para 4 anos. Em relagdo a educacéo, trés
criangas ndo frequentavam a escola.

Sobre os motivos para a procura da urgéncia e
emergéncia, a maioria foi motivada por sintomas
gripais, como tosse, febre e dor de garganta;
algumas familias buscaram atendimento mais
de uma vez por sintomas gripais. Também foram
identificadas duas procuras por corpo estranho,
uma por crise sensorial, uma por queda e uma
que teve diagndstico de dengue. Ressalta-se
que apenas quatro criangas (26,7%) testaram
positivo para Covid-19.

Categoria emergente e subcategorias (Qua-
dro 1): A anélise dos dados revelou uma ca-
tegoria emergente, denominada “impacto da
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pandemia” que aponta para os elementos que provocadas pela pandemia, bem como
as familias perceberam como alteracbes na  sentimentos e atitudes adotadas decorrentes do
rotina do atendimento de urgéncia e emergéncia  efeito da pandemia em seu cotidiano.

Quadro 1. Andlise temética das respostas que as familias perceberam na rotina do atendimento de urgéncia e
emergéncia provocadas pela pandemia, Curitiba, Parana, Brasil, abril 2023.

Categoria: "Impacto da Pandemia"

Subcategorias Falas
Alteragbes comportamentais das “Ele teve uma alteragdo cognitiva comportamental devido a pandemia...
criangas com TEA iniciar medicagdo calmante pra poder ..."[E8]

“Demora, sempre com muita demora mesmo ela tendo prioridade, ai
quando chamaram ela pra fazer o exame, ndo quis mais ir"[E4]

“Precisar usar medicagdo psiquidtrica infantil e a gente achou
importante, comegou a ter muitas crises assim durante ali a partir do
momento que comegou a pandemia piorou muito assim...”[E2]

“Fazer o exame do COVID também foi dificil.. Somente o mais velho fez
o teste..[E12] ele demorou um tempo pra se acalmar..."[E12]

Sentimento familiar nos atendimentos ~ “Sofremos..foi um momento assim bem ruim...e o medo né, a angustia”
em urgéncia e emergéncia [E14]

“Por mais que vocé utilize mascara, vocé fica com muito medo..."[E15]

“Nos evitamos de ir (levar a crianga ao atendimento), pois é
apavorante.."[E12]

“A do COVID, foi mais, digamos, mais estressante né..."[E7]

“Foi apavorante..(ser atendido na pandemia).. levei a sério chegando a
causar inimizades na familia..."[E9]

Servigo de Atendimento na Urgénciae  “N&o mudou o atendimento na minha opinido..."[Eé]
Emergéncia na Pandemia

“Ah no, o servico ndo teve nenhuma mudanca...”[E5]

“Durante as poucas vezes que eu fui pude perceber que alguns médicos
pediatras, ndo todos, estavam cansados, muito cansados...”[E1]

“E a moga que nos atendeu ela foi muito estipida, muito grossa..
comigo quanto com a minha filha...”[E10]

“Acho que os locais que eu frequento com ele ndo mudou muita coisa...
s6 acrescentaram a questdo de adaptagdo pro COVID..."[E14]

“Eu acredito que teria sido muito pior se nds ndo estivéssemos com
covid..."[E15].

A Figura 1 expressa os sentimentos dos pais TEA. O tamanho das palavras “pandemia”,
para definir sua experiéncia com a pandemia  “covid”, “diferenca” e “medo” representa a
frente ao desafio de necessitar de atendimento  intensidade desses elementos na vivéncia desse
de urgéncia e emergéncia para os filhos com periodo para esses familiares e seus filhos.
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Figura 1. Nuvem de palavras mais frequentes do sentimentos dos pais que frequentaram o servigo de urgéncia e
emergéncia durante a pandemia de Covid-19, Curitiba, Parana, abril 2023.

DISCUSSAO

As familias de criancas com TEA enfrentam
desafios rotineiramente, visto que os individuos
com o transtorno demandam recursos sociais e
de salde especificos. Ha, ainda, situagdes em
que ocorrem colapsos nervosos, desconforto
fisico ou emocional. Esses comportamentos se
tornam notérios quando ha alterages diarias na
rotina, como ocorreu na pandemia de Covid-19
e principalmente, as criancas que precisaram
de atendimento dos servicos de urgéncia e
emergéncia’®.

No momento em que as criangas com
TEA sdo atendidas nos servicos de urgéncia
e emergéncia, elas sdo bombardeadas com
sobrecargas sensoriais na forma de luzes bril-
hantes, sons elevados, novas experiéncias tateis
e interpessoais, mudando completamente sua
rotina, ambientacdo e interagdes fisicas, fa-
zendo com que elas rapidamente se sintam
superestimuladas!'?-

A pandemia afetou todos os grupos da socie-
dade, tendo sido as pessoas com deficiéncia
intelectual e mental especialmente vulneraveis
aos seus efeitos fisicos, mentais e sociais. No
caso dos individuos com TEA, eles geralmen-
te preferem contextos familiares e previsiveis
e podem responder a mudangas abruptas e
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rupturas de rotinas com alteragbes emocionais
mais elevadas de ansiedade ou estresse®.
Embora o isolamento tenha sido uma medida
preventiva necessaria, um estudo inglés sobre o
impacto psicolégico da pandemia relatou que
ela produziu efeitos psicolégicos negativos,
com evidéncia de sintomas de estresse pos-
traumatico, confusio e raiva. Nao obstante haver
uma histéria psiquiatrica preexistente, parece
prever um resultado pior e maior necessidade
de apoio durante o isolamento®' 2.
Considerando as implicagdes do isolamento
imposto  pelas autoridades  sanitarias, a
Sociedade Brasileira de Pediatria®? destacou a
preocupagdo com o estresse toxico produzido
pelo confinamento no publico infantil de maneira
geral. Esse fenémeno foi apontado como
potencial desencadeador de disturbios do sono,
baixa imunidade, atraso no desenvolvimento,
depressdao e baixo desenvolvimento escolar,
caracteristicas inerentes ao quadro clinico de
TEA, que tendem a se agravar com o isolamento.
Sob outro ponto de vista, o momento
pandémico, somado a utilizagdo dos servigos
de urgéncia e emergéncia pelas criangas
com TEA, poderia ter sido propicio para o
crescimento familiar, uma vez que despertou
sistemas direcionados para o enfrentamento de



adversidades, mudanga de padrdes e estimulo
para melhora da comunicagdo e solugdo de
problemas. Recorda-se, nesse sentido, que a
resiliéncia abrange um conjunto de condi¢Ses
satisfatérias que a familia tem de manejar
para sobressair de circunstancias traumaticas,
concebendo um significado de crescimento e
transformagdo pessoal em diversas situagdes e
desafios"®.

Com base no referencial tedrico de resiliéncia
de FromaWalsh®, identificou-se que osfamiliares
buscaram suporte em terapias, medicamentos e
atendimentos de urgéncia para mitigar as crises
relacionadas a saide mental das criancas. No
entanto, os dados deste estudo mostraram que
poucas familias operaram a resiliéncia dentro
dos niveis citados por Walsh('¢.

Em recente revisdo da literatura acerca da
resiliéncia em familias de criancas autistas, au-
tores canadenses reiteraram que ela tem sido
associada a muitos resultados positivos, como
maior bem-estar psicolégico e satisfagdo com
a vida, gestdo e melhor enfrentamento de ad-
versidades e menor quadro de depressdo, ou
seja, essas familias estdo mais protegidas da
exposicao a estresse e ansiedade®.

Ao analisar as falas das méaes referentes
ao atendimento nos servicos de urgéncia e
emergéncia, destacou-se a percepgdo de pouca
mudanca no atendimento de forma geral nesse
periodo, sendo esse resultado reforcado pelos
achados de uma pesquisa realizada na Italia com
pais de criangas com TEA acerca do impacto da
pandemia®”. Os autores indicaram que o maior
impacto percebido pela maioria dos individuos e
suas familias foi a gestdo das dificuldades diarias
e a exacerbacdo dos sintomas relacionados ao
comportamento, uma vez que esses jovens estdo
em risco devido a sua vulnerabilidade a eventos
imprevisiveis®".

Essas observacdes também foram citadas
por cientistas de Nova Lorque, que investigaram
os determinantes na satisfagdo dos pais nos
cuidados de urgéncia e emergéncia a pacientes
com autismo, concluindo que o principal
determinante era a habilidade interpessoal de
comunicagdo entre equipe e paciente, seguido
do tempo de espera e das medidas tomadas
para amenizar as intempéries ambientais, como
estimulos sonoros e luminosos?.

Guisso, A., Mazza, V., Estevao, A., Moura, G., Souza, N., Vicente, J.

Recente pesquisa realizada no Canada,
também referente ao atendimento em urgéncia e
emergéncia de criangas com autismo, identificou
que os principais impasses enfrentados incluem
a falta de conhecimento da equipe sobre o TEA,
desatencédo a experiéncia dos pais, comunicagdo
insuficiente, orientagdo familiar insuficiente no
momento da emergéncia, ambiente inacessivel
e falta de recursos™.

Logo, os desafios citados pelos pais neste
estudo somam-se ao encontrado na literatura,
ressaltando que a pandemia aflorou sentimentos
de inseguranga e medo nas familias de criancas
com TEA ao procurar os servigos de urgéncia
e emergéncia, revelando a necessidade de
acolhimento e inclusdo da familia no cuidado,
assim como maior treinamento das equipes e
ofertar ambiéncia dos locais de atendimento a
esses pacientes.

Este estudo apresenta como limitagdo a
divulgagdo através das redes sociais, abran-
gendo um perfil de familiares com caracteristi-
cas semelhantes. Alguns cuidadores de criancas
com TEA, como os idosos, possuem limitagdes
nas habilidades com as redes virtuais, ficando
excluidos da pesquisa.

CONCLUSAO

Nesta pesquisa, os achados revelaram que a
pandemia de Covid-19 e a necessidade de
isolamento social potencializaram os sentimentos
de estresse vivenciados por familias e criangas
com TEA ao terem suas rotinas didrias alteradas,
intensificando as crises mentais e agressividade
nas criangas, além de provocar sentimentos de
medo e estresse familiar.

Portanto, é importante ampliar o olhar para
a implementagdo de estratégias de prevencdo
e intervengdo precoce em salude mental,
visando a resiliéncia das familias de criancgas
com TEA e outros transtornos, que necessitam
de acompanhamento continuo de salde e
educacéo.

Cabe ao governo a implantagdo de pro-
gramas e politicas publicas, com a fiscalizagdo
e participagdo ativa de organizagbes ndo
governamentais e associa¢cdes de familias. Além
disso, é inerente a qualidade dos servigos a
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importancia do fornecimento de ambiéncia e
boas praticas adequadas ao atendimento das
criancas com TEA nos servicos de salde de
urgéncia e emergéncia, por meio de uma politica
de educagao em servigo permanente.

Financiamento: Esta pesquisa faz parte de
um macroprojeto em andamento, intitulado
“Resiliéncia de familias de criangas com nece-
ssidades especiais no contexto da pandemia de
Covid-19", financiado pelo edital universal da
Chamada CNPq n°® 18/2021.
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gue nao hé conflito de interesse.
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