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Efeitos da pandemia de COVID-19 sobre a interacao familiar de pessoas com
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Effects of COVID-19 pandemic on family interaction of people with atypical development in Brazil
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Resumo

Este estudo teve como objetivo descrever os efeitos da pandemia de COVID-19 na interagao familiar
de pessoas com desenvolvimento atipico (DA), no Brasil. Participaram da pesquisa 321 familiares de
pessoas com DA, sendo 296 mdes, 154 da regido Nordeste, 225 com ensino superior completo e pds-
graduacgdes, 100 servidores publicos e 81 desempregados. Os participantes responderam a um
formuldrio online composto por 54 questdes elaborado para a presente pesquisa. Os dados foram
coletados na primeira onda da pandemia. Os resultados mostraram que 90,97% dos familiares
observaram alteracdes comportamentais na pessoa com DA. Dentre as alteracdes negativas,
destacam-se o aumento das estereotipias e birras, e alteracdo no sono; ja entre as positivas, o aumento
da aproximagdo com os pais, aprendizagem de novas palavras e de habilidades da vida diaria. Os
familiares informaram que 59,19% das pessoas com DA ndo sabiam que estavam vivendo a pandemia
de COVID-19, e 56% dos familiares disseram que a pessoa com DA seguia as medidas de seguranca
contra a COVID-19 com ajuda de cuidador. O estudo contribuiu para o mapeamento de uma realidade
brasileira de familiares de pessoas com DA no contexto da pandemia de Covid-19. Descreveu
estratégias baseadas em evidéncias desenvolvidas por Analistas do Comportamento para o manejo de
situacOes desafiadoras vivenciadas por familiares ao redor do mundo. Por fim, recomendou que efeitos
pos pandémicos sejam investigados, assim como tecnologias de estimulacdo para a continuidade da
assisténcia em tempos adversos.
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Abstract

This study aimed to describe the effects of the COVID-19 pandemic on the family daily living of people
with atypical development (AD) in Brazil. 321 family members participated in the research, 296 of
whom were mothers, 154 from the Northeast region, 225 with completed higher education and
postgraduate degrees, 100 public servants, and 81 unemployed people. During the first wave of the
COVID-19 pandemic, the participants responded to an online form of 54 questions prepared for this
research. The results showed that 90.97% of family members observed behavioral changes in the
person with AD. The increase in stereotypies, tantrums, and sleep changes stood out among the

! Doutora em Teoria e Pesquisa do Comportamento (UFPA) Docente da Universidade Estadual de Feira de
Santana (UEFS-BA)

2 Mestre em Psicologia UFBA Docente da Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS-BA)

3 Psicologia UNIVASF Docente da Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS-BA)

4 Mestre em Teoria e Pesquisa do Comportamento (UFPA) Docente da Universidade Estadual de Feira de
Santana (UEFS-BA)

5> Graduando em Psicologia Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS-BA)

6 Estudante de Graduagdo do Curso de Psicologia da (UEFS-BA)

Correspondéncia

"i‘LaH‘ﬁli iei |,|-F[~:~I!—"ﬂ'. bcsantos@uefs.br

autismo
Editor Associado Responsavel

2021 ©INSTITUTO LAHMIEI AUTISMO, 7 . .
@ @ Ep ar André Luiz Ferreira
Dewve do
BY NC pod



Santos, B.C., Freitas, L. M. A,, Cordeiro, G. O., Man, T. S. L., Freitas, I. S.,
& Santos, P. O. pp. 13-35 L
ISSN: 2965-1077

negative changes. Among the positive ones, participants reported increased contact with parents,
learning new words, and daily life skills. 59.19% of family members of people with AD did not know
that they were experiencing the COVID-19 pandemic, and 56% of family members said that the person
with AD followed safety measures against COVID-19 with the help of a caregiver. This study
contributed to mapping the Brazilian reality of daily living of family members of people with AD in the
context of the COVID-19 pandemic. We described evidence-based strategies developed by Behavior
Analysts for managing challenging situations experienced by family members worldwide. We also
recommended the investigations of post-pandemic effects on AD individuals and supporting

technologies for the continuity of care in adverse times.

Keywords: Covid-19; Pandemic; Atypical Development; Family daily living.

Em 31 de dezembro de 2019, a China
identificou um surto de pneumonia de causa
até entdo desconhecida. As autoridades
chinesas responderam ao surto
imediatamente, isolando casos suspeitos e
fazendo investigacGes clinicas e
epidemioldgicas. Tratava-se de um novo
coronavirus com poder de transmissibilidade
maior que os ja mapeados. O diretor da
Organiza¢do Mundial da Saide (OMS) nomeou,
em 11 de fevereiro de 2020, a doenca causada
pelo SAR-Cov-2 como “COVID-19”. Em 11 de
marco de 2020, a OMS declarou pandemia da
COVID-19, quando a doenga ja havia atingido
114 paises, com 118.000 casos confirmados e
mais de 4000 mortos ao redor do mundo
(Gennaro et al., 2020).

Com tratamentos antivirais ainda em
fases iniciais e a imunizacdo através das duas
doses da vacina atingindo uma parcela
pequena da populacdo, as autoridades
sanitdrias recomendam  estratégias de
distanciamento social e de adesdo a
comportamentos de seguranca (e.g., uso de
mascaras em ambientes publicos, lavagem das

maos, uso de alcool em gel, cobrir a boca e
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nariz ao espirrar, evitar tocar olhos, boca e
nariz em ambientes publicos). Essas estratégias
foram e continuaram sendo empregadas ao
redor do mundo, com objetivo de mitigar os
efeitos da pandemia (Garcia & Duarte, 2020;
Jiang et al., 2020).

As medidas de distanciamento social
adotadas em razao da pandemia de COVID-19
impuseram desafios adicionais para familias de
pessoas com desenvolvimento atipico.
Desenvolvimento Atipico (DA) é definido como
“o desenvolvimento de criangas que
apresentam atrasos e/ou prejuizos em relagdo
as criangas com a mesma faixa etaria” (Lepre,
2008, p.28). Esses atrasos ou prejuizos, em
interacdo com diversas barreiras, podem
dificultar sua participacao plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢des com as
demais pessoas (Resende & Vital, 2008).

Pais e maes de pessoas com Transtorno de
Espectro Autista (TEA) e de pessoas com
deficiéncia intelectual (DI) experienciam altos
niveis de estresse em comparagao com pais e
maes de criancas com desenvolvimento
neurotipico (McConnell & Savage, 2015;

McStay et al.,, 2014). As mudancas na rotina
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diaria, impostas pela pandemia de COVID-19,
provavelmente tiveram um impacto maior na
vida de familias de pessoas com
desenvolvimento atipico, se comparado a
familias com pessoas com desenvolvimento
tipico. Essas pessoas podem ser consideradas
um grupo vulnerdvel, ndo sé porque podem
apresentar comorbidades, mas também
devido a barreiras de desenvolvimento,
comunicac¢do, interagdo social e sensoriais
(Kong, 2020).

Pessoas com TEA geralmente apresentam
interesses restritos e apego a uma rotina fixa
(APA, 2014). A pandemia de COVID-19
provocou mudangas abruptas nessa rotina com
o fechamento de escolas e suspensdo de
servicos presenciais utilizados por essa
populagdo como psicologia, fonoaudiologia,
terapia ocupacional, entre outros. Permanecer
em casa e, em muitos casos, ndo frequentar a
escola e os servigos pode ser um estressor para
essa populacdo (Asbury et al., 2020).

Mutluer et al. (2020) investigaram como
87 pessoas com TEA responderam a pandemia
em termos de compreensdo e aderéncia a
medidas  sanitdarias e problemas de
comportamento. Os autores também mediram
os niveis de ansiedade dos cuidadores com os
problemas de comportamento. Os resultados
mostraram que a maioria dos participantes
tiveram dificuldades em entender o que era a
COVID-19, em seguir medidas sanitarias e a
maioria deixou de receber servicos de
educacdo especial. Além disso, houve
alteracoes em estereotipias, sono,
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hipersensitividade, problemas de
comportamento e apetite. Essas alteragdes, de
acordo com os autores, se assemelharam ao
Transtorno de Estresse Pds-Traumatico.
Também foram observados elevados niveis de
ansiedade dos pais, que estiveram
correlacionados com os problemas de
comportamento dos filhos.

Asbury et al. (2020) realizaram uma
pesquisa com 241 pais ou cuidadores de
criangas em idade escolar com
desenvolvimento atipico no Reino Unido,
investigando os impactos da pandemia de
COVID-19 na saude mental dessas pessoas. Os
pais relataram altos niveis de ansiedade e
estresse, perda de rotina, rede apoio e suporte
educacional, além de aumento de
comportamentos desafiadores das criancas,
principalmente associados a repertério verbal
limitado. A frequéncia com que os pais
reportaram medo, angustia e humor
deprimido foi similar para eles e para as
criangas. Outros estudos encontraram dados
semelhantes (Rogers et al., 2021; Theis et al.,
2021; Bentenuto et al., 2021).

Portanto, a literatura sugere que
familiares de pessoas com desenvolvimento
atipico correm maior risco de sofrerem
impactos negativos em sua saude mental.
Esses impactos provavelmente se devem as
demandas que esses familiares enfrentam no
cuidado com essa populagao cotidianamente.
Condi¢bes trumaticas, como uma pandemia,
tendem a desestruturar a vida dos individuos
(Gil-Rivas & Kilmer, 2016), logo, essas
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condicdes podem ser ainda mais
desestruturantes para familiares e pessoas
com desenvolvimento atipico. Dessa forma, o
presente trabalho teve como objetivo
caracterizar o perfil clinico das pessoas com
DA, aspectos sociodemograficos das suas
familias e descrever os efeitos da pandemia de
COVID-19 na interagao familiar de pessoas com
DA, dentre uma amostra de participantes
brasileiros.

Essa caracterizacgdo pode levar a
identificacdo de principais impactos que essas
pessoas sofreram no contexto pandémico e,
consequentemente, a estruturacdo de
programas e estratégias que visem mitigar
esses efeitos. A Andlise do Comportamento
Aplicada é uma ciéncia que, desde os anos 60,
tem produzido tecnologia relevante para o
desenvolvimento de diferentes repertérios
comportamentais em pessoas com
desenvolvimento atipico e estratégias de
desaceleragao de comportamentos
contextualmente inapropriados (Cooper, et al.
2020). Também desenvolveu procedimentos
de treino de pais e/ou cuidadores (Dogan,
2023). Por isso, neste estudo, ao identificar os
desafios enfrentados pelas familias,
descrevemos algumas estratégias relevantes
desenvolvidas pela area para contextos de
crise.

Método

Trata-se de uma pesquisa exploratdria-
descritiva, realizada por levantamento de
dados, utilizando um formulario online

construido no Google Forms.

ESPECTRO | 2024 |vol. 3 | n°01 - pp. 13-35

ISSN: 2965-1077

Participantes

Participaram deste estudo 321
familiares brasileiros de pessoas com DA
(especificamente, pessoas com diagndstico de
Transtorno do Espectro Autista (TEA), Paralisia
Cerebral, Deficiéncia Intelectual, Sindrome de
Down e Microcefalia). Foram incluidos
familiares responsaveis (e.g., pai, mae, avo,
avd, madrasta ou padrasto) pela pessoa com
DA, maiores de dezoito anos de idade. Foram
excluidas da amostra, pessoas que assumiam a
fungdo parental (descrita nos critérios de
inclusdo, tais como pai e mae), mas que nao
moravam/vivenciavam o cotidiano da pessoa
com DA durante a pandemia de Covid-19.
Como foi parte dos objetivos do presente
estudo caracterizar o perfil clinico das pessoas
com DA e os aspectos sociodemograficos de
suas familias, os dados sobre a caracterizagdo
da amostra estdo apresentados na segao de

resultados.

Procedimento e instrumento

Apds submissdo e aprovacao pelo comité
de ética (CAAE 32686920.5.0000.0053/
Nimero do Parecer: 4.140.312), os
participantes foram recrutados por Snowball
Sampling, uma técnica pertinente as pesquisas
online, de amostragem em cadeia, nao-
probabilistica, por conveniéncia (Naderifar et
al.,, 2017). Empregou-se o Snowball Sampling
para recrutar pessoas de referéncia nacional na
defesa dos direitos das pessoas com
desenvolvimento atipico em redes sociais e

grupos de WhatsApp. Tais pessoas foram
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convidadas a responder o questiondrio e
solicitadas a divulgar o instrumento para
outros familiares com o mesmo perfil, dentro
da populacado geral.

Foram utilizadas as hashtags
#desenvolvimentoatipico, #inclusdo, #autismo,
#tsindromededown, ttdeficénciaintelectual,
#microcefalia, #paralisiacerebral com o
instagram do Grupo de Estudos (nome
completo do grupo omitido para preservar
autoria para preservar a avaliagdo as cegas)
para identificar potenciais pessoas e
instituicdes para a divulgacdo da pesquisa. Os
pesquisadores entraram em contato com
inumeras redes sociais de instituicdes no Brasil,
bem como utilizaram o WhatsApp para
divulgd-la entre as pessoas do seu circulo social
gue atendessem aos critérios de inclusdo. Os
convites foram divulgados juntamente com o
instrumento de coleta de dados apenas no
meio virtual.

Para coleta de dados utilizou-se um
guestionario baseado nas categorias de Asbury
et al. (2020). O questionario contou com 54
questdes, sendo cinco abertas e 49 fechadas.
Essa analise incluiu as respostas as 49 questdes
fechadas (Apéndice A). As questGes foram
distribuidas em sete seg¢des. A seg¢ao 1 incluiu
itens que descreviam o0s objetivos, a
justificativa e o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), demandando a anuéncia
a pesquisa. A secdo 2 contemplou questdes
sobre a familia e sua caracterizacdo a partir de
dados sociodemograficos. A secdo 3 incluiu

itens que abordavam o uso de medicamentos
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de controle continuo, antes e durante a
pandemia. A secdo 4 continha perguntas sobre
a rotina terapéutica, especificamente sobre o
apoio de especialistas antes e durante a
pandemia. A secdo 5 abordou a rotina escolar.
A secdao 6 incluiu itens sobre mudancgas
comportamentais da pessoa com
desenvolvimento atipico dadas as medidas de
prevencdo ao Covid-19. Por fim, a secdo 7
abordou o enfrentamento a Covid-19,
contemplando questdes sobre em que
condi¢des os familiares conseguiam atender as
medidas de seguranca e o nivel de
esclarecimento da pessoa com
desenvolvimento atipico sobre a crise
sanitaria. 0 tempo previsto para
preenchimento variava entre 20 e 30 minutos.
A coleta de dados ocorreu entre os dias

26/06/2020 a 08/07/2020.

Analise de dados

Os dados obtidos foram sistematizados
automaticamente em uma planilha do Google
Forms e foram analisados no Microsoft Excel®.
Questiondrios duplicados, que apresentaram
respostas incompletas ou auséncia de
respostas e questiondrios respondidos por
pessoas que nao atendiam aos critérios de
inclusdo foram excluidos. Apds limpeza do
banco de dados foram realizadas analises
descritivas, sendo estimados valores médios,
frequéncia absoluta e relativa.

O sistema de categorizacdo das respostas
dos cuidadores acerca das alteracGes

comportamentais observadas na pessoa com

www.espectro.ufscar.br
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desenvolvimento atipico durante a pandemia
de Covid-19 foi proposto de forma dedutiva,
conforme categorias levantadas por Asbury et
al. (2020) e as subcategorias foram derivadas

indutivamente. O processo de codificacdo foi

&
o |
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realizado por quatro codificadores, a partir de

discussdo conjunta das categorias. As

categorias e suas varidveis estdo descritas na

Tabela 1.

Tabela 1

Categorias e varidveis do estudo

Categorias

Variaveis

Sociodemograficas e
econbmicas

Grau de parentesco com a pessoa com DA

Regido do Brasil de residéncia

Cor, Idade, Estado Civil e Grau de escolaridade

Vinculo de trabalho e renda familiar

Quantidade total de filhos(as) e quantidade de filhos(as) com DA

Perfil das pessoas com DA

Diagnostico, sexo e idade

Acesso da pessoa com DA
a servicos terapéuticos e
escola

Servicos terapéuticos frequentados pela pessoa com DA antes e apds
pandemia

Frequéncia da pessoa com DA em escola regular

Envio de atividades para pessoa com DA pela escola, durante a
pandemia

Alteragdes Alteracdo de sono
comportamentais Aumento de birras; autolesdo; agressao; estereotipias; compulsdo
negativas alimentar; comportamentos obsessivos e compulsivos;
comportamentos ansiosos; comportamentos de destruicio de
propriedades (e.g., quebrar itens intencionalmente); recusa
alimentar
Alteracdes no controle de esfincter
Diminuigdo de fala
Aumento de isolamento
Reacdes de medo exacerbadas; medo de morrer; medo de contrair
COoVID-19
OscilacGes de humor
Alteracoes Aumento de proximidade com familiares
comportamentais Aprendizagem de palavras novas
positivas Diminuicdo de birras; autolesdo; agressdo; estereotipias;

comportamentos ansiosos; recusa alimentar

Aprendizagem de controle de esfincter

Aprendizagem de habilidades sociais; brincar; vida didria e/ou
académicas

Cumprimento de medidas
de seguranca e infeccao
por COVID-19

Cumprimento de medidas de isolamento social; infec¢ao por COVID-
19 por membro da familia ou pela pessoa com DA

Continua
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Continuag¢do Tabela 1

Descrigdo sobre Descricdao pela pessoa com DA que estava vivendo pandemia;
pandemia e habilidades aprendizagem pela pessoa com DA das medidas sanitarias

sanitarias Aprendizagem pela pessoa com DA das medidas sanitdrias

Impactos na rotina Sobrecarga de cuidadores(as) devido a pandemia, oscilagdes de
doméstica e saude humor e necessidade apoio psicolégico

mental

FONTE: Os autores.

Resultados anterior. A Tabela 2 apresenta os dados
sociodemograficos e econdmicos das familias
participantes.

Os resultados serdo apresentados de
acordo com as categorias descritas na secao

Tabela 2
Frequéncia do relato de descri¢bes socio demogrdficas.
N %
Respondentes Maes 296 92,2
Outros 25 7,8
Total 321 100
Regido dos respondentes Nordeste 154 47,98
Sudeste 105 32,7
Estado Bahia 108 33,6
Sao Paulo 61 19
Cor Branco 149 46,4
Pardo 120 37,4
Negro 12 3,7
N3o informaram 40 12,5
Faixa etdria do respondentes 31a40 anos 159 49,5
41 a 50 anos 109 34,0
Estado Civil Vivem com companheiro 227 70,7
Outros 94 29,3
Escolaridade Superior completo 225 70,1
Outros 96 29,9
Vinculo de trabalho Servidor publico 100 31,2
Desempregado 81 25,2
Autébnomo 76 23,7
Celetista 43 13,4
Renda Familiar (em salarios minimos) Até tres 95 29,6
de trés a seis 70 21,8
Outros 156 48,6
Continua
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Continuag¢do Tabela 2
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Quantidades de filhos atipicos Um 285 88,8
Dois 29 9,03
Diagndstico TEA 254 79,1
Outros 67 20,9
Sexo Masculino 256 79,8
N3o informaram 65 20,2
Faixa etaria Criangas 250 77,9
entre 3 e 6 anos 118 36,8
adolescentes 51 15,9

FONTE: Os autores.

Os familiares listaram os servigos
especializados utilizados pelas pessoas com DA
antes da pandemia. De acordo com as
respostas, o servico mais acessado era o de
fonoaudiologia, sendo mencionado por 217
respondentes. O segundo servico mais
utilizado foi Terapia Ocupacional (N=179),
seguido destes apareceram com alta
frequéncia os acompanhamentos com
Neurologista/Neuropediatra para 163
respondentes e a terapia baseada em Analise
Aplicada do Comportamento (N=161).

Apds a pandemia, o0s servigos
terapéuticos presenciais foram mantidos para
36,45% (N=117) dos respondentes, destes
28,50% (N=33) mantiveram os servigos mistos,
virtual e presencial. Quase a metade dos
participantes (45,79%, N=147) informou que os
atendimentos presenciais foram
interrompidos, sendo que, dentre estes,
41,49% (N= 61) tiveram o servico remanejado
para a modalidade virtual.

Quanto ao acesso a educagdo, algumas

pessoas com DA acessaram mais de um servico

educacional. De acordo com as respostas, 155
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pessoas estudavam na escola regular privada,
99 na escola regular publica, 41 em centros
especializados, 38 ndo frequentavam nenhuma
instituicdo escolar, 4 em creches, 1 em
universidade, 1 ensino domiciliar e 2 ndo
informaram. Para 76,01% (N=244) dos
respondentes, as escolas enviaram atividades
escolares, sendo que, para 36,14% (N=116)
essas atividades foram enviadas cinco vezes
por semana, para 27,73% (N=89) enviado uma
vez por semana, para 14,95% nao houve envios
(N=48), 8,72% (N=28) ndo informaram e, para
os demais, os envios variaram entre duas a sete
vezes por semana (12,46%; N=21).

Na opinido de 43,93% (N=141) dos
familiares, as atividades escolares ndo estavam
adaptadas ao nivel de desenvolvimento da
pessoa com DA em questdo, 29,60% (N=95)
informaram que as atividades estavam
adaptadas, 13,40%(N=43) disseram que nao
sabiam avaliar a correspondéncia entre o
desenvolvimento da pessoa com DA e a
adequacgao dos exercicios escolares e 13,08%
(N=42) ndo responderam a pergunta. Para

40,19% (N=129) o envio de tarefas contribuiu
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para a manutencdo de uma rotina de
aprendizagem, 10,59% (N=34) ndo souberam
avaliar o impacto do envio das atividades
escolares e 12,77% (N=41) ndo responderam.
Sobre o acompanhamento das atividades
escolares, 72,59% (N=233) dos familiares
informaram que tinham condi¢Ges de
monitorar a realizagdo das atividades
escolares. Entre as maiores dificuldades
cotidianas enfrentadas pelos familiares
durante a quarentena esta o
acompanhamento das atividades escolares,
com 66% (N= 212) das pessoas com DA
realizando as atividades escolares apenas com
auxilio de seus familiares.

Além de mudangas na rotina escolar e
terapias, os dados mostraram que 90,97%
(N=292) dos familiares observaram alteragdes
comportamentais na pessoa com DA durante a

pandemia de Covid-19, enquanto somente

Tabela 3

Ll
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7,48% (N=24) informaram que ndo foram
observadas mudancas. Entre os respondentes,
0,93% (N=3), declararam que ndo sabiam
avaliar e 0,62% (N=2) ndo informaram. Para
especificar as mudangas comportamentais, os
respondentes puderam indicar quais tipos de
alteragbes negativas e  positivas eles
observaram. Os cuidadores poderiam
selecionar uma ou mais categorias. Os
resultados mostraram que os relatos de
alteragbGes negativas foram mais frequentes,
sendo registrados 1.005 relatos de mudancas
negativas, em comparac¢do aos 816 relatos de
mudancas positivas. As alteracdes
comportamentais negativas e positivas
observadas nas pessoas com DA, na opinido de

seus cuidadores, estdo apresentadas, em

ordem de frequéncia, nas Tabelas 3 e 4.

Frequéncia do relato de alteragées comportamentais negativas de pessoas com desenvolvimento

atipico durante a pandemia de Covid-19.

Mudang¢as Comportamentais Negativas Frequéncia %

Aumento das estereotipias 158 15,6
Alteracdo do sono 145 14,3
Aumento das birras 139 13,7
Relatos de comportamento ansioso 97 9,6
Comportamento obsessivos a0 8,9
Compulsdo alimentar 89 8,8
Aumento de agressdo contra familiares 73 7,2

Continua
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Aumento de autolesdo 47 4,6
Recusa alimentar 31 3,1
Comportamento de destrui¢cdo de propriedades 24 2,4
Diminuicdo do repertério verbal 24 2,4
Reacbes de medo exacerbado; 24 2,4
Relatos de oscilagdo de humor 20 2,0
Perda do controle esfincteriano 16 1,6
Aumento do isolamento e recusa em manter contato com 13 1,3
familiares

Relatos de medo de morrer 12 1,2
Medo de contrair a Covid-19 3 0,3
Nao informaram quais as altera¢des negativas 8 0,8

FONTE: Os autores.

Tabela 4

Frequéncia do relato de alteragées comportamentais positivas de pessoas com desenvolvimento

atipico durante a pandemia de Covid-19.

Mudang¢as Comportamentais positivas

Frequéncia

%

Aumento de proximidade com familiares 184 22,2
Aprendizagem de novas palavras 123 14,8
Aprendizagem de habilidades de vida diaria 117 14,1
Aprendizagem de habilidades de brincar 104 12,5
Aprenderam a comer alimentos que antes rejeitava 79 9,5
Aprendizagem de novas habilidades académicas 67 8,1
Aprendizagem de habilidades sociais 58 7,0
Diminuigao das birras 19 2,3
Aquisicdao do controle esfincteriano 16 1,9
Diminuicao de comportamentos ansiosos 16 1,9
Diminuicao do comportamento de autolesao 13 1,6
Diminuicdao da agressdo contra familiares 12 1,4
Diminuicdo das estereotipias 8 1,0
Nao informaram quais as alterac¢des positivas 14 1,7

FONTE: Os autores.
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Com relagdo a comunicacdo — seja por
meio de vocalizagdes, gestos, direcionamentos
fisicos ou uso de comunicagdo alternativa e
aumentativa -, 177 cuidadores informaram a
solicitacdo para passear de forma geral ou em
lugares especificos como o tipo mais
frequente; seguido por 119 relatos de
solicitaces para visitar familiares e amigos; 89
informaram solicitacGes para ir a escola; 66
indicaram solicitacdo para ver os colegas da
escola; 61 informaram solicitagGes para sair
para comer algo de sua preferéncia; 46
informaram pedidos para ver os terapeutas; e,
41 informaram as solicitacdes para ver os
professores. Entre os cuidadores, 76 relataram
nao ter recebido solicitagbes e 17 nao
informaram.

Com relagdo ao cumprimento das
medidas de seguranca pela pessoa com DA,
recomendadas pelas autoridades sanitdrias
durante a pandemia de COVID-19, 56,07%
(N=180) dos(as) respondentes relataram que
tém conseguido cumprir parcialmente o
isolamento social. 42,68%(N=137) relataram
que tém cumprido o isolamento
completamente e 1,25% (N=4) relataram que
ndo tém cumprido o isolamento social. A
maioria (95,02%; N=305) dos(as) respondentes
relatou que nenhuma das pessoas que moram
com a pessoa com DA contraiu a COVID-19. Da
mesma forma, a maioria (99,07%; N=318)
relatou que a pessoa com DA também ndo
contraiu a doenga.

Os familiares informaram que 59,19%

(N=190) das pessoas com DA ndo conseguem
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descrever que estamos vivendo a pandemia de
COVID-19, enquanto 40,81% (N=131)
relataram que a pessoa com DA consegue
descrever que estamos vivendo essa
pandemia. Com relacdo a descricdo das
medidas de seguranca (e.g., ficar em casa, lavar
as maos com frequéncia, uso de mdscara para
saidas e uso de alcool em gel quando ndo ha
possibilidade de lavar as mados), 53,58%
(N=172) dos(as) respondentes disseram que a
pessoa com DA ndo consegue descrever quais
sdo as medidas de seguranca contra a COVID-
19, enquanto 46,11% (N=148) disseram que a
pessoa consegue descrever tais medidas.
Quase 56% (N=179) dos(as) respondentes
disseram que a pessoa com DA segue as
medidas de seguranga contra a COVID-19 com
ajuda de um(a) cuidador(a); 19,63% (N=63)
relataram que a pessoa com DA ndo segue as
medidas de seguranga, pois ndo conseguiram
ensina-las; e 17,45% (N=56) disseram que a
pessoa com DA segue completamente as
medidas de seguranga com autonomia e
independéncia.

Entre os respondentes, 61,68% (N=198)
avaliaram que a pessoa com DA tem condig¢bes
de aprender as medidas de seguranca contra a
COVID-19, enquanto 37,69% (N=121)
avaliaram que a pessoa ndao tem condi¢des de
aprender tais medidas. Com respeito ao ensino
dessas medidas, 68,22% (N=219) dos(as)
respondentes relataram que houve ensino de
habilidades de seguranca para a pessoa com
DA, para 20,56% (N=66) o grau de
comprometimento da pessoa com DA impediu
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o ensino e 11,21% (N=36) disseram que ndo
houve ensino dessas habilidades. Sobre as
medidas de seguranca mais frequentemente
realizadas com autonomia e independéncia
pela pessoa com DA estdo: lavar as maos com
agua e sabdo (207 respostas), usar alcool em
gel (181 respostas) e usar mascaras durante
saidas (151 respostas).

Com relacdo ao impacto na rotina
doméstica, 76% (N=244) afirmaram que a
rotina se tornou mais cansativa, ao passo que
apenas 5% (N=16) informaram que n&o houve
mudanca de rotina. Houve 192 (36,78%)
relatos de cuidadores de que eles precisaram
assumir mais tarefas domésticas. Entre os
respondentes, houve 189 (36,20%) relatos de
que precisaram assumir mais tarefas
relacionadas a pessoa com DA e 102 (19,54%)
relataram que assumiram mais atividades
profissionais em casa.

Com relagdo ao impacto desta sobrecarga,
houve 206 relatos (14,94%) dos cuidadores de
qgue enfrentam dificuldades para fazer uma
atividade fisica, 206 (14,94%) relatos de
sobrecarga de atividades e 182 (13,20%)
relatos de manifesta¢des ansiedade,
depressao, oscilagbes do humor ou estresse.
Entre os familiares de pessoas com DA que
responderam a pesquisa, 66,4% (N=213)
sentiram a necessidade de apoio psicoldgico ao

passo que 33,6% (N=108) informaram que nao.

Discussao
Este estudo teve como objetivo
caracterizar o perfil clinico das pessoas com
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DA, os aspectos sociodemograficos de suas
familias, e descrever os efeitos da pandemia de
COVID-19 na interacdo familiar, em uma
amostra de participantes brasileiros. Ademais,
nessa secdo além de comparar os achados
destes estudos com outros similares ao redor
do mundo, buscou-se relatar intervencgdes
baseadas na Andlise do Comportamento
Aplicada frente as demandas sinalizadas pelos
familiares tendo em vista os riscos aumentados
de desastres ambientais, crises e pandemias no
contexto atual (Mohammad Amin & Hariri-
Ardebili, 2020). Tais eventos afetam em larga
escala, sdo potencialmente traumaticos e
subitos com a capacidade de desestruturar a
vida de individuos, familias e comunidades em
diversos niveis, tanto logo apds ocorrer quanto
a longo prazo (Gil-Rivas & Kilmer, 2016).
Portanto, é essencial conhecer o perfil de
determinados segmentos sociais e as
consequéncias especificas que enfrentaram
nessa conjuntura.

Nesse estudo, o perfil das pessoas com DA
quanto a condigdo clinica (85,05% TEA), idade
(77,88% criancas) e sexo (79,75% masculino),
assim como a relagdo parental das
participantes foram semelhantes (92,21%
maes) aos do estudo de Asbury et. al. (2020) e
de Isensee et al. (2022) que tinham objetivos
similares a este. Nos estudos citados, 71% e
76,4% das pessoas com DA eram do sexo
masculino, 82% e 100% eram diagnosticadas
comTEA e 92% e 87,5% das respondentes eram
maes, respectivamente. A propor¢ao de
individuos diagnosticados com TEA do sexo
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masculino em relagdo a individuos do sexo
feminino foi paralela a razdo global (4:1) para
esse transtorno do neurodesenvolvimento
(Center for Disease Control and Prevention,
2021).

O fato de a maioria das respondentes
serem maes mostra a predominancia do
engajamento materno com relagdo a educacgao
e cuidados de pessoas com DA (Maenner et
al,2013; Barros et al., 2017; Sulzbach, 2019),
provavelmente resultado de uma pratica
cultural que ensina as mulheres a assumirem a
responsabilidade principal do ato de cuidar
(Baghdadli, et al., 2014). Cientes do
predominio materno entre cuidadores de
pessoas com DA, Karahan et al. (2021)
investigaram a opinido de 11 maes de uma
provincia da Regido Sudeste da Anatdlia
(Turquia), com filhos com necessidades
especiais (sic.), durante a pandemia. As maes
participantes relataram que sentiram soliddo
pela auséncia de apoio de seus companheiros
e familiares e que, o suporte por parte dos
profissionais, foi realizado por meio de
aplicativos de mensagens.

De maneira similar ao presente estudo, as
maes relataram mudangas bruscas de
comportamentos e acessos de raiva mais
frequentes por parte dos filhos durante a
pandemia. Quanto ao manejo, as participantes
referiram ameagcar, ignorar, recompensar,
oferecer escolhas, gratificar, privar, dar tempo
para se expressar e punir como formas de lidar
com o0s comportamentos inapropriados ao
contexto. As participantes do estudo
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destacaram que a maior necessidade de apoio
esteve  relacionada ao manejo de
comportamentos desafiadores em casa e no
suporte educacional aos filhos, ressaltando
que essas demandas nao foram
adequadamente atendidas (Karahan et al.,
2021).

No presente estudo, no Brasil, identificou-
se que apenas cerca da metade das escolas
prescreveram atividades para os individuos
com DA realizarem em casa. Este dado é em si
preocupante, pois significa que a outra metade
desses individuos esteve sem
acompanhamento diddtico ou qualquer
atividade escolar durante a quarentena. A esse
respeito, Colizzi et al. (2020), num estudo com
527 pais italianos de criangas com autismo,
verificaram que a auséncia de suporte escolar
durante a pandemia esteve associada a uma
maior probabilidade de problemas de
comportamento das criangas.

Nos EUA, na analise de Baweja et al.
(2021), este cendrio pandémico representou
um desafio significativo também para os
educadores, jd que o curriculo de formacao
ndo considerava o ensino remoto para alunos
com necessidades especificas de
aprendizagem. Ademais, assim como os pais,
os educadores estavam sem suporte dos
governos estaduais e federais (Baweja et al.,
2021). De um modo geral, os autores
constataram pouca preparagdo do sistema
escolar na producdo de atividades adequadas
ao contexto da pandemia e pouca preocupagao

sobre se as atividades poderiam ser executadas
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de maneira independente pelos individuos
com DA (Baweja et al., 2021). Os pais tém uma
visdo das habilidades e déficits dos seus filhos,
mas sem treinamento e experiéncia podem
ndao conseguir implementar os planos de
ensino encaminhados pelas escolas (Baweja et
al., 2021). Esta falta de suporte na execugdo de
atividades escolares gerou uma demanda
adicional na rotina familiar, como foi
observado também pelo presente estudo.
Somadas as atividades profissionais,
domésticas e de cuidado com a pessoa com DA,
sem a rede de apoio que era acessada num
contexto pré-pandemia, em ambos os estudos
foram observados impactos negativos, seja
sobre os cuidadores, seja sobre as pessoas com
DA.

Diante desses desafios vivenciados por
familiares de pessoas com desenvolvimento
atipico, um conjunto de Analistas do
Comportamento na Italia produziram um
protocolo dinamico e exequivel para serem
implementados por pais (Degli Espinosa et al.,
2020). O foco do protocolo foi na redugédo do
esgotamento parental e de comportamentos
desafiadores dos filhos. Para tanto, iniciaram a
avaliacdo de risco e de repertério verbal das
criangas cujos dados foram acessados pelo
histérico de acompanhamento pré-
confinamento, manipulacdo direta de
contingéncia e observacdo via telessaude por
semiestruturado

instrumento

(https://link.springer.com/article/10.1007/s40

617-020-00438-7/tables/1). Degli Espinosa et

al. (2020) classificaram as familias em trés
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niveis de risco, a saber, alto, médio ou baixo,
em funcdo da rede de apoio disponivel e
controle instrucional sobre os filhos. Em
seguida, estabeleceram o tipo de prestacdo de
servigo e de suporte necessario para cada uma
delas. As intervencgdes variaram desde a
orientacdo sobre gestdo do cuidado,
treinamento parental, ajuda no
estabelecimento de rotina da familia (Ver

modelo

https://link.springer.com/article/10.1007/s40

617-020-00438-7/tables/2) e também na

escolha de atividades de vida diaria
contextualmente apropriadas para a crianga
fazer de forma independente, por ensino de
tentativa discreta ou mediada por um adulto.
Ao final da intervencdo, as autoras coletaram
dados de validade social que ainda estdo em
andlise, mas sinalizaram que o protocolo
atendeu aos objetivos de reduzir a sobrecarga
de familiares e reduzir comportamentos-
problema.

Outro fator a ser ponderado é a mudanga
nos servicos terapéuticos especializados
recebidos por pessoas com DA. Nosso dado
mostrou que 45,79% (N=147) dos servigos
presenciais foram interrompidos. Da mesma
forma, nos Estados Unidos, Jeste et al. (2020)
verificaram alteragbes nos servicos de saude
para criancas com disturbios genéticos e de
neurodesenvolvimento. Os autores
descobriram que 74% dos pais participantes
relataram que seus filhos perderam o acesso a
pelo menos um servico de terapia ou
educagdo, enquanto 36% dos entrevistados
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perderam o acesso a um provedor de cuidados
de saude. Evidéncias sugerem que a restrigcdo
a0 acesso a servicos pode potencialmente
intensificar a gravidade dos sintomas,
aumentar a sobrecarga familiar e elevar os
niveis de estresse parental (Tarbox et al.,
2020).

O remanejamento para as modalidades
remotas de atendimento implicou desafios aos
profissionais que tiveram que se adequar as
normas de assisténcia por telessaude,
mantendo a integridade do seu servico nessa
modalidade. PublicagGes emergenciais foram
feitas, como, por exemplo, o volume 13 da
Revista “Behavior Analysis in Practice”,
publicado no ano de 2020 que contou com
publicacdes emergenciais sobre COVID-19,
discutindo, principalmente, a adequagdo dos
servicos ao modelo de teleatendimento. No
Brasil, a Revista Brasileira de Analise do
Comportamento publicou, no ano de 2020,
dentro do volume 16, nimeros um e dois, uma
secdo especial sobre enfrentamento a
pandemia, na qual ha textos sobre servicos de
telessaude para pessoas com DA.

Os resultados da presente pesquisa
mostraram também que a maioria dos
participantes, pais e/ou cuidadores,
observaram altera¢gdes comportamentais na
pessoa com DA durante a pandemia de Covid-
19, corroborando os achados de outros
estudos (Ueda et al., 2021; Colizzi et al., 2020;
Meral, 2020; Di Renzo, 2020). Dentre as
mudangas comportamentais observadas, as
alteracoes

negativas foram mais
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frequentemente relatadas de forma similar aos
dados de outras pesquisas (Ueda et al., 2021;
Colizzi et al.,, 2020; Meral, 2020; Di Renzo,
2020), embora também tenham sido descritas
mudancas positivas.

Quanto as mudangas, constatou-se na
presente pesquisa, elevada frequéncia de
relatos de mudangas comportamentais
negativas quanto ao aumento das
estereotipias, altera¢des do sono, aumento das
birras, de comportamentos ansiosos e
obsessivos, da compulsdo alimentar e auto e
hetero agressdo e sugerem a importancia de
estudos que investiguem os efeitos de
catdstrofes ambientais e crises sanitdrias sobre
as pessoas com DA e suas familias. Alguns
fatores como vulnerabilidade inerente a
infec¢cGes, dificuldade de seguir medidas de
protecdo e consequéncias relativas as medidas
de restricdo implementadas para controle
sanitario, podem produzir repercussées
negativas, como o agravamento dos problemas
de comportamento, o afastamento das
terapias e da vida escolar (Panda et al., 2021).
No estudo de Isensee et al. (2022) o
agravamento dos sintomas de autistas esteve
fortemente associado ao nivel de estresse
parental e a psicopatologia geral da crianga,
sinalizando estas como varidveis a serem
observadas pelos profissionais de saude e
educacdo.

Colizzi et al. (2020) verificaram que
individuos com TEA com problemas de
comportamento preexistentes tinham maior
probabilidade de apresentar problemas mais
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intensos e mais frequentes do que aqueles sem
problemas preexistentes. Na mesma direcao,
Panda et al. (2021), em estudo de revisdo
sistematica e meta-andlise sobre o contexto da
pandemia de COVID-19, verificaram que
criangas com condigdes clinicas preexistentes,
dentre elas o TEA, tém alta probabilidade de
agravar seus problemas comportamentais.
Apesar dos elevados indices de mudangas
comportamentais relatados no presente
estudo e dos relatos mais frequentes de
mudancas comportamentais negativas, nao
foram investigados indicadores prévios de
problemas comportamentais para efeito de
comparacdo, ndo sendo possivel indicar se tais
ocorréncias foram mais comuns entre familias
com queixas comportamentais preexistentes
ou ndo.

Quanto as mudangas positivas, os dados
mais comuns da presente pesquisa referem-se
ao aumento de proximidade com familiares, a
aprendizagem de novas palavras e de
habilidades de vida diaria. Meral (2021)
também verificou aumento do tempo de
convivio e interacdo familiar, bem como
aumento de repertério verbal e de
autocuidado dos filhos com DA. Di Renzo et al.
(2020) também descreveram o aumento da
comunicacao verbal e ndo-verbal e da
interacdo social com irmdos. Isensee et al.,
(2022) constataram que 49% das familias
participantes também perceberam beneficios
e efeitos positivos decorrentes das restricdes
impostas pela COVID-19, incluindo avangos
profissionais e perspectivas de carreira dos pais
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(32,2%), a oportunidade de apreciar o tempo
com a familia (17,8%), tempo pessoal (8,9%),
foco no que é verdadeiramente importante
(14,4%), a necessidade de desacelerar (11,1%)
e a capacidade de se reorganizar (8,9%).
Sugere-se que a exigéncia para o isolamento
social, e consequentemente a exposicao dos
pais a mais horas com os filhos e na reducdo do
tempo nas terapias podem ter exigido dos
cuidadores maior tempo de interagdo,
estimulacdo e até percepc¢do dos repertérios
comportamentais dos filhos. Esse convivio
familiar intensivo entre pais e irmdos pode ter
favorecido a generalizacdo e a aprendizagem
de novos repertodrios verbais.

Sobre as medidas de seguranca durante a
pandemia, a maior parte dos respondentes
declarou que a familia conseguiu manter as
medidas de isolamento social parcialmente. A
maioria declarou que nenhum membro da
familia ou a pessoa com DA contraiu a COVID-
19. Esse dado estd em consonancia com os
dados de Mutluer et al. (2020), em uma
pesquisa realizada para investigar como
pessoas com TEA responderam a pandemia em
termos de compreensdo e aderéncia das
medidas de seguranga, mudancas
comportamentais e como o0s niveis de
ansiedade dos cuidadores se relacionaram com
essas mudangas comportamentais.

Os dados dessa pesquisa mostraram que a
maioria dos respondentes declarou que a
pessoa com DA é capaz de descrever que
estamos vivendo a pandemia de COVID-19,

bem como descrever e executar medidas de
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seguranc¢a, como lavar as mdos com agua e
sabdo, usar dlcool em gel e mdscaras. Esse
dado difere, parcialmente, dos dados de
Mutluer et al. (2020). Os autores fizeram
perguntas aos cuidadores do tipo: “Qudo bem
seu filho(a) compreende o que a COVID-19 é” e
“Quao bem seu filho(a) compreende as
necessidades das medidas relacionadas a
COVID-19 e necessidade de ficar em casa e
manter o distanciamento social?”. Os
cuidadores tinham trés op¢des de resposta, a
saber, compreende bem, compreende mais ou
menos, nao compreende muito. Dos
respondentes, 58% disseram que a pessoa com
TEA ndo compreende muito o que é a COVID-
19 e 47% relataram que a pessoa nao
compreende muito a necessidade das medidas
de seguranca (Mutluer et al., 2020).

No que diz respeito ao cumprimento das
medidas de seguranca, os dados de Mutluer et
al. (2020) sobre pessoas com TEA sdo
semelhantes aos desta pesquisa com DA. Os
referidos autores verificaram que, entre os
respondentes, 55% indicaram que a pessoa
com TEA permanece em casa e mantém o
distanciamento social, e 80% relataram que a
pessoa com TEA consegue executar as medidas
de seguranga como lavar as mados, usar
mascara e luvas e usar substancias
desinfetantes para as maos (Mutluer et al.,,
2020). Os dados dessa pesquisa mostram que
56% das respondentes disseram que a pessoa
com DA segue as medidas de seguranca com
auxilio e 17,45% informaram que a pessoa
segue de forma independente. Essa
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porcentagem somada, resulta em 73,45% de
pessoas com DA que seguem as medidas de
seguranca (com auxilio ou ndo), um nuimero
préximo dos dados de Mutluer et al. (2020).
Adicionalmente, os familiares de DA
relataram dificuldade para fazer atividades
fisicas e a ocorréncia de manifestacbes de
saude mental como ansiedade, depressdo,
oscilagbes de humor e estresse. Toda essa
sobrecarga pode ter gerado necessidade por
apoio psicoldgico como foi relatado pelos
participantes. Respostas similares foram
encontradas entre familiares de pessoas com
DA no Reino Unido que relataram que a
pandemia de COVID-19 afetou sua saude
mental, muitas vezes levando a um aumento
da ansiedade e do medo, relatos de angustia,
mau humor e estresse (Asbury et. al., 2020). Na
Alemanha e Austria, Isensee et al. (2022)
verificaram que 43,3% dos entrevistados
descreveram um agravamento significativo da
psicopatologia global das pessoas com TEA, e
em 50% ou mais nas questdes relacionadas ao
comportamento e estado psicolégico da
crianca. 15,7% dos pais relataram aumento na
dosagem de medicamentos farmacoldgicos de
seus filhos. Ademais, constataram que um nivel
mais elevado de carga intrafamiliar (estresse
relacionado ao COVID-19, educa¢do em casa)
foi relacionado ao aumento do nivel de
sintomas caracteristicos dos autistas e
sintomas gerais psicopatoldgicos. Por outro
lado, destacaram que a melhora do clima
intrafamiliar e do apoio reciproco estiveram
relacionadas a diminuicdo dos sintomas
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caracteristicos dos autistas e de psicopatologia
(Isensee et al., 2022).

Ahulzimi (2021) verificou que houve
aumento do estresse parental e reducdo do
bem-estar emocional de pais de criangas com
TEA na Arabia Saudita, durante a pandemia,
sugerindo a adogdo de politicas publicas que
pudessem oferecer treinamento e suporte aos
pais. Nos EUA, Manning et al. (2020)
consultaram cuidadores de pessoas com TEA e
verificaram aumento do estresse relacionado
ao fato da pessoa com TEA estar em casa o
tempo todo; preocupagao em ficar doente ou
do individuo com TEA adoecer e preocupacao
com finangas. Portanto, nota-se uma situagado
preocupante na qual se verifica uma exaustdo
nas familias ao auxiliar seus familiares com
desenvolvimento atipico, gerando dificuldades
para esses familiares, em sua maioria,
mulheres, seja no manejo da vida didria, seja
em suas condi¢cdes emocionais e mentais.

De modo geral, estudos identificados
sobre mudangas comportamentais de pessoas
com DA foram de natureza exploratdria,
portanto ndo sdo passiveis de generaliza¢des.
Destarte, constatou-se que os relatos tém
consonancias quanto a sobrecarga materna, ao
perfil de alteracbes comportamentais e ao
baixo apoio dos governos na producdo de
respostas rapidas, eficientes e
regulamentadas, principalmente, no campo
educacional, seja nos EUA (Jeste et al., 2020;
Manning et al., 2020; Baweja et al., 2021), Italia
(Colizzi et al.,2020; Degli Espinosa et al.,2020),
Alemanha e na Austria (Isensee et al, 2022),
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Turquia (Karahan et al., 2021), Reino Unido
(Nonweiler et. al, 2020; Pavlopoulou et al.,
2020; Asbury, et. al, 2021), india (Dhiman et
al.,, 2020), Arabia Saudita (Ahulzimi, 2021) e
aqui no Brasil.

Esses achados sdo relevantes e sugestivos
da importancia dos programas de treinamento
de pais e cuidadores para a implementacgao de
intervengdes no contexto familiar da pessoa
com DA, os quais sinalizaram suas inabilidades
para manejarem comportamentos problemas
e oferecer suporte educacional (Karahan et al.,
2021; Isensee et al., 2022). Tais treinamentos
podem potencializar os ganhos das
intervengdes com especialistas ou ampliar o
acesso as terapéuticas especializadas para
familias e locais com dificuldade de acesso ou
recursos (Parsons et al, 2017), tendo em vista
que a promocgdo de repertério verbal, de
interacdo e autocuidado sdo frequentemente o
foco dos objetivos terapéuticos e representam
comportamentos socialmente relevantes. O
contexto da pandemia de Covid-19 veio
sinalizar a urgéncia de aplicacdo de novas
tecnologias e atencdo aos familiares,
estratégias que ja estdo descritas na literatura
como eficazes, como sinalizou a revisdo
sistematica de Parsons et al. (2017) e um
ensaio clinico que comparou o efeito da
telessesalde a treinos tradicionais (Vismara et

al., 2018).

Consideracgoes Finais
Essa é a primeira pesquisa no Brasil que se
tem ciéncia sobre a realidade de familiares de
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pessoas com DA. O perfil dos participantes
constata-se que tinham condi¢Ges favordveis
em relagdo a renda, escolaridade, estado civil e
vinculo de trabalho. No entanto, mesmo diante
dessas condicdes, relataram quebra na rotina
familiar, sobrecarga em fung¢do das iniumeras
responsabilidades assumidas e impactos na
salde mental de familiares e das pessoas com
DA.

Essa pesquisa contribuiu para um
mapeamento das dificuldades enfrentadas por
essas familias, no cenario brasileiro, durante a
pandemia. Mapear tais dificuldades torna
possivel planejar um suporte mais efetivo para
auxiliar familias durante momentos de crise,
como a experienciada durante a pandemia de
Covid-19. Novas pesquisas poderiam testar
tecnologias para lidar com os impactos do
isolamento e da interrupgao das terapias das
pessoas com DA. Ressalta-se também a
importancia de acessar pessoas de baixa renda
e com menor nivel de escolaridade.

Estes dados foram coletados na primeira
onda de Covid-19 no Brasil, nenhuma pessoa
havia sido infectada nesta amostra, portanto
ndo expressam a magnitude do problema
vivenciado neste pais atualmente. Sugere-se
estudos que monitorem o0s impactos
psicossociais em longo prazo, apds o cendrio da
pandemia, para familiares e pessoas com DA.
Para a presente pesquisa foram consideradas
somente medidas indiretas, a saber, as
percepcoes dos familiares quanto aos efeitos
da pandemia sobre o comportamento de
pessoas com DA. Ademais, varidveis
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relacionadas a mudancas na rotina, bem-estar
e sobrecarga dos familiares podem ter
interferido na percepcdo dos mesmos quanto
ao funcionamento dos filhos e influenciado as
respostas aferidas. Novos estudos poderdo
fornecer medidas diretas sobre o manejo de
comportamento de pessoas com DA por
familiares em situagOes adversas e de crise. O
presente estudo também lanca luz para a
importancia da elaboracdo de politicas
publicas para o enfrentamento de situacdes de
emergéncias e crises para familias e pessoas
com DA.
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