Revista I [

Contexto
&Educacao

Editora Unijui @ ISSN 2179-1309 e Ano 38 e n2 120 2023 » 13428
http://dx.doi.org/10.21527/2179-1309.2023.120.13428

A PANDEMIA DA COVID-19 E O IMPACTO
NA VIDA DAS FAMILIAS COM CRIANCAS
COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Aline Lourenco Bittencourt!
Rosane Moreira Silva de Meirelles?

RESUMO

A pandemia de Covid-19 resultou em um grande impacto na vida das familias que possuem filhos com autismo. Este artigo
tem por objetivo trazer os resultados de um estudo que busca investigar a experiéncia de estudantes com Transtorno de
Espectro Autista (TEA) em idade escolar, a partir da visdo dos seus responsaveis, no que diz respeito as mudangas na rotina
familiar. Trata-se de um estudo de caso, no qual foram utilizados entrevistas semiestruturadas e questionarios para coleta de
dados. O estudo buscou ainda compreender as nuances dessas modificagdes de rotina e quais foram as adaptagdes neces-
sdrias ao longo do isolamento social. Os dados coletados mostraram que a manutenc¢do do vinculo e a rotina sdo essenciais,
como também a importancia em ampliar o atendimento as familias.
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THE COVID-19 PANDEMIC AND THE IMPACT ON THE LIVES OF FAMILIES
WITH CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER

ABSTRACT

The covid-19 pandemic led to a great impact in the lives of families of children with autism. Therefore, this article which aims
to investigate the experience of school-age students with ASD, from the perspective of their caregiver, with changes in the
family routine as well as to map which safety measures the families took after the flexibilization of social isolation norms. This
study sought to understand the nuances of these routine modifications and which were the necessary adaptations throu-
ghout social isolation. The data collected showed that the maintenance of the bond and the routine are essential, as well as
the importance of expanding this care to the families.
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é classificado como um transtorno
do neurodesenvolvimento, que pode ser definido como um grupo de transtornos
observaveis desde o inicio do desenvolvimento do individuo, muitas das vezes antes da
idade escolar, segundo a 52 edicdo do Manual de Diagnéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-V, APA, 2014). Em geral, os transtornos do desenvolvimento sdo carac-
terizados por déficits que acarretam prejuizos tanto na vida pessoal quanto social. Os
deéficits de desenvolvimento variam, desde limitagdes muito especificas na aprendizagem
ou no controle de fungdes executivas, até prejuizos globais em habilidades sociais ou
inteligéncia (APA, 2014).

Essa nova nomenclatura foi pensada com o intuito de criar uma melhor definicdo
do autismo, visando a aprimorar tanto os critérios para os diagndsticos quanto para
os tratamentos para os prejuizos observados. Operou-se, assim, a fusdao do Transtorno
Autista, da Sindrome de Asperger e do Transtorno Global do Desenvolvimento, pelo
fato de essas situacdes possuirem uma sintomatologia comum, como o prejuizo na
comunicagado social e a existéncia de comportamentos restritivos e repetitivos (APA,
2014).

Cabe destacar que é comum a ocorréncia de mais de um transtorno do neuro-
desenvolvimento, por isso é de grande importdncia que, no momento do diagndstico,
sejam considerados tanto os excessos quanto os atrasos referentes aos marcos do
desenvolvimento. Esse é o caso do TEA, em que a avaliacdo diagndstica necessita levar
em conta os comportamentos excessivamente repetitivos, assim como os interesses
restritos e repetitivos; bem como os atrasos relacionados a comunicagao social.

No diagndstico do Transtorno do Espectro Autista, as caracteristicas clinicas indivi-
duais sdo registradas por meio do uso de especificadores (com ou sem comprome-
timento intelectual concomitante; com ou sem comprometimento da linguagem
concomitante; associado a alguma condi¢ao médica ou genética conhecida ou a fa-
tor ambiental) e de especificadores que descrevem os sintomas autistas (idade da
primeira preocupacdo; com ou sem perda de habilidades estabelecidas; gravidade)
(APA, 2014, p. 32).

Tais especificadores possuem a intencdo de facilitar a classificacdo do nivel do
Transtorno do Espectro do Autismo (o que sera descrito mais a frente), além de, conse-
guentemente, possibilitarem tanto a melhoria da descri¢ao clinica quanto da condugao
das intervencdes. Como exemplo podemos apontar a deficiéncia intelectual presente
no TEA: a investigacao da deficiéncia intelectual pode ter o seu diagndstico influenciado
pelos déficits de comunicagao social e comportamental. Por isso, é necessario cautela
em relacdo aos excessos e aos déficits, afinal, tudo pode ser alterado em virtude do
ambiente, devido aos comportamentos restritivos. O DSM-V (APA, 2014) ressalta a
importancia de que os escores de Quociente de Inteligéncia (Ql) sejam reavaliados ao
longo do periodo do desenvolvimento, uma vez que no TEA, principalmente durante a
primeira infancia, eles podem ser instaveis.
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O DSM-V indica dois critérios diagndésticos para o TEA:

A — Déficits persistentes na comunicagdo social e na interacdo social em multiplos
contextos, conforme manifestado pelo que segue, atualmente ou por histéria pré-
via.

B — Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades,
conforme manifestado por pelo menos dois dos seguintes, atualmente ou por his-
téria prévia (APA, 2014, p. 50).

Entre os comportamentos observaveis que compdem o critério A, referentes
aos déficits na comunicacdo e na interacdo social, algumas caracteristicas podem ser
destacadas, como a dificuldade em sustentar uma conversa, o compartilhamento
reduzido de interesses e a dificuldade para iniciar ou responder a interagdes sociais. As
pessoas com TEA podem apresentar também dificuldade no que se refere a compor-
tamentos comunicativos ndao verbais, tal como auséncia de expressdes, podem nao
apresentar atencdo compartilhada, assim como falta de interesse em fazer amigos e
dificuldade em interpretar e modificar comportamentos de acordo com o contexto
social. Também podem apresentar dificuldade em brincadeiras imaginativas (APA,
2014).

Quanto aos critérios B, referentes aos padrdes repetitivos de comportamento,
interesses e atividades, é possivel apontar os seguintes exemplos: apresentar falas
estereotipadas ou repetitivas, alinhar brinquedos, uso de frases idiossincraticas, baixa
tolerancia a alteragBes na rotina (como nos casos em que uma pequena varia¢gdo na
sequéncia de uma atividade pode gerar sofrimento), interesse acima da média em
uma atividade repetitiva (como colecionar coisas, memorizar nimeros, repetir certas
palavras ou expressdes, manter padrdes rigidos de saudacgdes, preferir o mesmo objeto
e manter alimentagao repetitiva). No que se refere a vinculagdo a objetos, é preciso
enfatizar que se trata de um interesse que vai além do objeto transicional, o qual é
habitual, como um travesseiro; nesse caso, trata-se, por exemplo, de algo que destoa
do contexto, mas que ainda assim precisa ser carregado para todos os lugares, como
um DVD. Quanto aos movimentos estereotipados, podem-se incluir atividades como
andar na ponta dos pés, estalar os dedos e balangar as pernas; movimentos que, em
sua maioria, sdao fontes de prazer ou sdo praticados como forma de se autorregular.
Pode-se citar ainda a hiper ou hiporreatividade, que se refere aos estimulos sensoriais
do ambiente, englobando a reacdo a dor e a intolerancia a certos barulhos e texturas
(APA, 2014; KLIN, 2006).

O TEA varia em trés diferentes niveis de gravidade, com essa variagao podendo
ocorrer de acordo com o nivel de apoio que o individuo necessitara. O DSM-V (APA,
2014) chama a atengao para o fato de que o nivel de gravidade pode mudar com o
tempo, de acordo com o ambiente, e que ndo é este que ird determinar a provisdo de
servicos. Essa classificacdo é importante para melhor compreender o individuo e trilhar
um caminho de intervengado clinica e pedagdgica.

Os sintomas do autismo sdo comumente observados durante o segundo ano de

vida (12 a 24 meses), no entanto, em casos mais graves, ja se notam caracteristicas
antes dos 12 meses de vida. Os pais normalmente comegam a se preocupar entre os 12
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e os 18 meses (KLIN, 2006), a medida que ha um atraso na linguagem oral, momento
em que comegam entdo a perceber que ha algo atipico no desenvolvimento.

Conhecendo o conceito por meio de um breve resgate histérico

Para melhor compreensao do Transtorno do Espectro Autista foi realizada uma
revisdo bibliografica sobre o percurso do TEA na psiquiatria infantil, em que foram
encontrados relatos de alguns autores que reconhecem antecedentes histéricos quanto
a origem do conceito de autismo. Essa analise, a partir de artigos da area de Psiquiatria
Infantil, inicia-se em parte com a histéria da esquizofrenia, pois, até 1980, os manuais
utilizados no mundo inteiro categorizavam o autismo como uma esquizofrenia infantil.

De acordo com a periodizacdo proposta por Paul Bercherie (2001), até os anos
70 do século 19, os autores ndo acreditavam que poderiam existir doencas mentais
em criangas — o autismo era chamado de “loucura”, restringindo-o apenas ao que,
naquela época, era denominado por “idiotia”. Todo esse esforco ao redor da deficiéncia
intelectual, no entanto, foi resumido na obra de Pinel, intitulada Traité médico-phi-
losophique sur I'aliénation mentale, publicada em outubro de 1800. Em sintese, esse
periodo foi marcado pelas discussdes que se referiam ao grau da deficiéncia intelectual,
chamada, na época, de retardo mental, resumindo-a a duas concep¢des opostas: “A de
Esquirol e a de Pinel, em que o progndstico é irreversivel; e a de educadores de idiotas,
especialmente Séguin e Delasiauve, em que o déficit é parcial e o progndstico é positivo
se forem utilizados métodos especiais” (MARFINATI; ABRAO, 2014, p. 244).

O preludio aos referidos métodos especiais desse periodo sdo as “tentativas de
Itard com a crianga que ele chamou de Victor, e que ficou célebre como o selvagem
de Aveyron” (BERCHERIE, 2001, p. 132). A histdria de Itard e Aveyron abre as portas
para a importancia do estudo da psiquiatria e da psicologia, que surgiram anos mais
tarde. O selvagem de Aveyron foi descrito na época como um adolescente mudo, nu e
aparentemente surdo. Ele foi encontrado em uma floresta do sul da Franca, perto de
Aveyron, o que explica a alcunha recebida (BANKS-LEITE; GALVAO, 2000).

De acordo com relatos de Banks-Leite e Galvdo (2000), o menino recebe, poste-
riormente, o nome de Victor. Ele, quando encontrado, ndo falava, emitia grunhidos
e nao reagia a nenhuma tentativa de interagcao social. Além disso, andava de quatro,
locomovendo-se como os animais da floresta, galopando. Esse adolescente, apds
ser encontrado na floresta, foi levado para uma instituicdo voltada para indigentes
e, depois, em agosto de 1800, conduzido para o Instituto de Surdos-Mudos, para ser
avaliado por Pinel e por outros intelectuais da época. Entdo, em novembro de 1800,
o relatério de Pinel é lido em uma sessdo publica, acabando com a expectativa de um
trabalho de interveng¢do promissor. “O diagndstico de Pinel é desolador: Victor ndo é
um individuo desprovido de recursos intelectuais por efeito de sua existéncia peculiar,
mas um idiota essencial como os dos demais idiotas, que conhece no asilo de Bicétre”
(PESSOTTI, 1984, p. 36).

Em 1801, o jovem médico Jean-Marc-Gaspard Itard, ex-aluno de Pinel, passa a
tratar Victor, defendendo o tratamento e a reintegracdo a sociedade. Segundo relatos
dos estudos de ltard (MARFINATI; ABRAO, 2014; ALEXANDER; SELESNICK, 1968),
acreditava-se que o menino era deficiente por nao ter sido civilizado e que o caso dele
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era puramente médico. Mais especificamente, era um caso para aquilo que na época
se chamava de “medicina moral”. Essa medicina moral, segundo Pessotti (1984), mais
tarde daria origem a psiquiatria e a psicologia clinica.

Pode-se dizer que a descricdo dos estudos publicados por Itard foi um grande
marco para a histdria das psicoses infantis (MARFINATI; ABRAO, 2014; POSTEL; QUETEL,
1987), abrindo o interesse para o estudo das questdes da infancia, como também para a
educabilidade dos sujeitos (PESSOTTI, 1984). Os seus relatdrios, ricos em detalhes, sobre
as tentativas de intervenc¢do com Victor, fizeram com que os holofotes dos estudiosos
se voltassem ao estudo das psicoses infantis. A historia de Victor de Aveyron ficou tao
conhecida que, no ano de 1970, foi adaptada para o cinema. O filme, intitulado L'enfant
sauvage de I'’Aveyron (The Wild Child of Aveyron), foi dirigido por Francois Truffaut.

Em 1911, o psiquiatra suico Paul Eugen Bleuler utilizou o termo autismo para
descrever sintomas ligados a esquizofrenia infantil. O termo foi empregado em uma
publicacdo da edicdo de 1912 do American Journal of Insanity (VARGAS; SCHMIDT,
2011). Ainda assim, de acordo com Kanner (1966), até 1930 ndo havia interesse da
classe médica, principalmente da pediatria, em se envolver com relatos ou estudos de
problemas pessoais ou ambientais das criancas.

De acordo com Cirino (2001), por volta de 1930 Melanie Klein apresenta o caso
de uma crianga descrita com esquizofrenia infantil. De acordo com o autor supracitado,
porém, tendo em vista as caracteristicas do transtorno descritas, pode-se considerar
gue se tratava de uma criancga autista. Em todo caso, segundo Marfinati e Abrdo (2014),
0 autismo sé comeca a ser tratado como uma patologia diferenciada apds a Segunda
Guerra Mundial.

Enfim, em 1943, Leo Kanner, psiquiatra austriaco naturalizado americano,
publica seu estudo da década de 40 sobre o autismo, intitulado Autistic Disturbances
of Affective Contact. Nesse estudo, Kanner descreve suas observacbes a partir de um
grupo de 11 criancas que apresentavam caracteristicas atipicas quando comparadas
com outras. Entre as caracteristicas destacadas é possivel mencionar a preocupacao
com objeto, as repeticdes mondtonas (falas descontextualizadas), a insisténcia na
consisténcia de alimentos (alteragdes na percepgdo sensorial), a deficiéncia ou auséncia
da linguagem (ecolalia), os movimentos repetitivos (estereotipias), além do desejo
obsessivo e ansioso para a manutencdo da mesmice (necessidade de manutencdo da
rotina). Kanner ainda inclui caracteristicas dos pais, descritos por ele como altamente
intelectualizados, emocionalmente frios e com pouco interesse nas relagdes humanas
da crianca (KANNER, 1943).

Em 1944, Hans Asperger, psiquiatra em Viena, na Austria, descreve quadros
clinicos similares aos estudos de Kanner, dando maior atencdo para a dificuldade dessas
criancas em se integrarem socialmente. As sintomatologias do TEA diferem da de Kanner
por ndo possuirem fala gramatical e ndo apresentarem sintomas antes dos 36 meses de
idade. Asperger denomina seus estudos como “Psicopatia Autistica”. Segundo relatos
de alguns autores (MARFINATI; ABRAO, 2014), a obra n3o teve muita repercuss3o na
época por ter sido publicada em lingua alema e ao final da Segunda Guerra Mundial.
O texto original sé se tornou conhecido apds a tradugao feita por Lorna Wing para o
inglés, em 1981 (FACION, 2005).
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Desde a publicacdo de Kanner, houve muitas outras referentes aos estudos sobre
autismo, ainda que essa psicopatologia tenha sido classificada durante algum tempo
como uma psicose infantil, como uma reacdo da esquizofrenia infantil (FERNANDES;
TOMAZELLI; GIRIANELLI, 2020).

A partir desse ponto, trataremos da analise e da evolugdo do autismo nas catego-
rizagdes nosoldgicas, tendo como referéncias os manuais de diagndstico utilizados até
hoje: a Classificacdo Internacional de Doencas e Problemas Relacionadas a Saude (CID)
e o Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM).

De 1950 até 1979 o autismo esteve inserido na categoria “perturbacdes esqui-
zofrénicas”, encontrando-se desse modo até a publicagdao da CID-9 em 1979, com a
nomenclatura “psicose infantil” ou “Sindrome de Kanner” (VARGAS; SCHMIDT, 2011;
FERNANDES; TOMAZELLI; GIRIANELLI, 2020).

Em 1977 a Associacdo Americana de Psiquiatria (APA) reuniu varios especialistas,
liderados pelo psiquiatra Robert Spitzer, com o objetivo de reorganizar os sintomas e
critérios, baseando-se em evidéncias cientificas (DUNKER, 2014). Em 1980, o DSM-III
rompe, entdo, com a psicanalise, e o autismo passa a ter uma designacao prépria, sendo
chamado de “Transtorno Autista”, e classificado dentro dos “Transtornos Invasivos do
Desenvolvimento” (MARTINHAGO; CAPONI, 2019). A décima versdo da CID adota a
nomenclatura “Autismo Infantil” e “Autismo Atipico” nos Transtornos Globais de Desen-
volvimento (TGD).

E a partir de 1990, no entanto, que o DSM-IV insere o autismo de forma mais
clara, facilitando o diagndstico, pois considera relagdes com o déficit cognitivo, aproxi-
mando-se da CID-10 (ASSUMPCAO; PIMENTEL, 2000; GADIA; TCHUMAN; ROTTA, 2004;
FERNANDES; TOMAZELLI; GIRIANELLI, 2020). Na primeira década do século 21, com a
publicacdo do DSM-V, o autismo passa a ser considerado um transtorno do neurodesen-
volvimento, sendo entdao chamado de Transtorno do Espectro Autista (TEA).

TEA e a pandemia da Covid-19

Em virtude da declaracdo de pandemia da Covid-19, doenca causada pelo novo
coronavirus, conhecido por Sars-CoV-2, em 11 de marco de 2020 pela Organizacao
Mundial da Saude (OMS), as atividades académicas da instituicdo de ensino foram
suspensas, conforme publicado na pagina do colégio.® Eis que, repentinamente, no
ano de 2020, nossas escolas foram fechadas e nossas rotinas totalmente alteradas. A
palavra que passou a monopolizar as conversas e os telejornais foi (e ainda é, em 2022)
“coronavirus” (Figura 1). A simples arte de conviver foi modificada, passando para trds
das telas dos smartphones e celulares.

3 A nota que informa a suspens3o das atividades no colégio esta disponivel em: https://cp2.g12.br/ultimas_publica-
coes/225-noticias/10060-nota-oficial-%C3%A0-comunidade-do-col%C3%A9gio-pedro-ii.html
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Figura 1 — A palavra é coronavirus
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Fonte: JENNER; WILSON; ROBERTS (2020, p. 4-5).

Com esse novo cenario, fez-se necessario recriar novas formas de aprendizagem
(SHAW; OLIVEIRA, 2022) e de interagdo assincrona ou sincrona com os alunos atendidos
pelo Nucleo de Atendimento as Pessoas com Necessidades Especificas (Napne).
O parecer CNE/CP n2 5/2020, publicado no Didrio Oficial da Unido (DOU), do dia 12
de junho de 2020, tornou publico o despacho de 28 de maio de 2020, que trouxe as
orientagdes do atendimento educacional especializado emergencial:

[...] as atividades pedagdgicas ndo presenciais aplicam-se aos alunos de todos os
niveis, etapas e modalidades educacionais. Portanto, é extensivo aqueles subme-
tidos a regimes especiais de ensino, entre os quais os que apresentam altas habili-
dades/superdotacdo, deficiéncia e Transtorno do Espectro Autista (TEA), atendidos
pela modalidade de Educacdo Especial. As atividades pedagdgicas ndo presenciais,
mediadas ou ndo por tecnologias digitais de informacdo e comunicacado, adotardo
medidas de acessibilidade igualmente garantidas, enquanto perdurar a impossibili-
dade de atividades escolares presenciais na unidade educacional da educagao basi-
ca e superior onde estejam matriculados. Considerando que os sistemas de ensino
dos Estados, do Distrito Federal e dos municipios tém liberdade de organizacdo e
poder regulatério préprio, devem buscar e assegurar medidas locais que garantam
a oferta de servicos, recursos e estratégias para que o atendimento dos estudantes
da educagao especial ocorra com padrao de qualidade. O Atendimento Educacio-
nal Especializado (AEE) deve também ser garantido no periodo de emergéncia, mo-
bilizado e orientado por professores regentes e especializados, em articulagdo com
as familias para a organizacdo das atividades pedagdgicas ndo presenciais a serem
realizadas. Os professores do AEE atuardo com os professores regentes em rede,
articulados com a equipe escolar, desempenhando suas func¢bes na adequacdo de
materiais, provimento de orientagGes especificas as familias e apoios necessarios.
Eles também deverdo dar suporte as escolas na elaborag¢do de planos de estudo
individualizados, segundo a singularidade dos alunos, a serem disponibilizados e
articulados com as familias (MEC, 2020, p. 14-15).

A escolha do publico-alvo da pesquisa deu-se em virtude de as criangas com
TEA possuirem sensibilidade extrema em relacdo ao outro (GRANDIN; GRAY, 2020). As
autoras ressaltam que a ansiedade vivida pelos familiares e a incompreensdo de um
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virus novo, o qual é responsavel por diversas mortes da noite para o dia, provavelmente
contribuem para o desenvolvimento de crises de ansiedade relacionadas ao estado de
saude de seus pais, avds ou de outras pessoas proximas. Elas acrescentam a tudo isso o
medo da incerteza e da quebra de rotina.

De acordo ainda com Yao, Chen e Xu (2020), a Covid-19 pode implicar um maior
risco ou na exacerbacdo dos sintomas entre as pessoas com TEA. De acordo com
Courtenay e Perera (2020), as restri¢cdes as atividades rotineiras podem levar o sujeito
a um grande estresse mental. Os autores alertam sobre a importancia de que sejam
aprendidas licdes dos impactos que a Covid-19 pode trazer para pessoas com deficiéncia
intelectual — categoria em que se enquadram os autistas.

Revalidando com o argumento de Xavier, Marchiori e Schwartzman (2019, p. 167)
sobre a importancia de que a atencdo dos profissionais que atuam com esse publico
seja voltada “ndo sé aos sinais de disturbios, como também as queixas trazidas pelos
pais, pois sdo eles que convivem diariamente com a crianca e, na maioria das vezes,
percebem o desenvolvimento atipico”; e reconhecendo a importancia do lema “nada
sobre nds, sem nds”, de Sassaki (2007, p. 8), esta pesquisa, voltada para o publico
autista, é feita a partir das percep¢bes de pessoas que se encontram diretamente
mergulhadas nesse cotidiano.

E dentro desse cendrio que se desenvolve a pesquisa. Como esse contexto
vivenciado durante a pandemia poderia contribuir para os estudos sobre a forma como
as familias de estudantes com TEA tém conseguido driblar um novo conceito de “viver”
com uma realidade imposta, sem que ao menos tivéssemos tempo para nos adaptar?
Como é o isolamento social; quais as reacoes dos estudantes diante do uso da mdscara,
das mudancas repentinas de rotina; e quais as solu¢des encontradas pelos pais? Sabe-se
qgue alguns autistas possuem dificuldades de adaptacdo ao novo. Como isso ocorreu,
como esta sendo e como sera trabalhado?

PERCURSO METODOLOGICO
Consideragoes éticas

Este estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa e Comissdo Nacional
de Etica em Pesquisa (CEP/Conep) e foi aprovado tanto pelo Centro Coordenador com
o numero de documento de 41938720.7.000.5248, quanto pelo Centro Coparticipante
com numero de documento 41938720.7.3001.9047.

Delineamento e participantes

Trata-se de um estudo de caso, uma vez que a pesquisa trata de resultados de um
“fendbmeno contemporaneo” de uma forma mais minuciosa, focando em seu contexto
real, com o intuito de explicar os vinculos causais (YIN, 2015) nas interven¢Ges durante
a pandemia da Covid-19.

A coleta de dados foi realizada de duas formas distintas: uma pela Internet, por
meio do uso de um formuldrio do Google, o qual possuia perguntas abertas e fechadas
e era voltado para os responsaveis por estudantes matriculados nos anos iniciais do
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Ensino Fundamental; ao passo que a outra forma de coleta ocorreu pela realizacdao de
uma entrevista semiestruturada com os responsaveis pelos alunos com diagndéstico de
TEA da instituicdo de ensino, todos matriculados do primeiro ao terceiro ano do Ensino
Fundamental, com faixa etdria de 8 a 10 anos, e que tenham sido acompanhados pelo
Napne, de forma remota, no ano de 2020. Assim, ao todo, participaram do estudo 25
pessoas, destas 21 responderam ao questionario on-line, enquanto 4 participaram da
entrevista semiestruturada.

Instrumentos

O questionadrio e a entrevista semiestruturada foram subdivididos, primeiramente,
como perfil sociodemografico, em que foi feito um levantamento do tipo de constituicao
familiar, com intuito de reafirmar o papel paterno e materno nessa relacdo, em que
o trabalho do cuidado com a crianga fica a cargo principalmente da figura feminina.
Outro item levantado foi o nivel de escolaridade dos pais, visando a relaciona-lo com a
aceitacdo do diagndstico, com a estimulacdo precoce e com o nivel de renda. Também
foi abordada a relacdo do aluno com a prevencdo a saude, particularmente com os
cuidados de forma autdnoma com o corpo e higiene, e se esse cuidado foi alterado com
as medidas sanitarias preventivas no combate a Covid-19.

A fim de compreender a inflexibilidade cognitiva — caracteristica comum aos
autistas — em tempos de rompimento de suas rotinas, foram abordadas questdes
relacionadas ao acesso de tais individuos as informacdes veiculadas em noticidrios, bem
como se ha profissionais de salde no nucleo familiar, além da relacdo com pessoas que
contrairam a Covid-19 ou até mesmo que tenham ido a dbito. Assim é possivel avaliar
como isso tudo pode ter alterado seu comportamento e quais medidas as familias
adotam para amenizar os impactos.

A utilizacdo das distintas fontes de dados, assim como a aplicacdo de questionarios
com os responsdveis legais que possuem criangas com TEA, tém como objetivo a
ampliacdo do problema em questdo, proporcionando um comparativo inicial e a
compreensdo das peculiaridades e diferengas do autismo. Devido a sua grande hetero-
geneidade genética, as pesquisas podem aprimorar nossas formas de abordagem e, até
mesmo, de intervencdo em questdes de alteracdes de rotina, uma vez que essa é uma
dificuldade marcante em criangas consideradas dentro do espectro.

Procedimentos de coleta de dados

A coleta de dados pela Internet foi realizada mediante preenchimento de um
formuldrio do Google. O responsavel era convidado a participar da pesquisa por meio
de mensagens enviadas em grupos de WhatsApp e em grupos fechados de maes de
autistas no Facebook. Apés o convite ter sido aceito, o pesquisado foi convidado a ler o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), para, somente entdo, passar para o
guestionario.

Com os responsaveis que participaram da entrevista semiestruturada foi feito
um contato inicial, perguntando se aceitariam participar da pesquisa. Apds os esclare-
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cimentos quanto a natureza e ao objetivo do estudo, a leitura do TCLE e a confirmacao
da aceita¢do da participagao, era agendado um horario que fosse mais apropriado para
o responsavel. As conversas foram realizadas pelo Google Meet, devido ao momento
de pandemia e em virtude de a escola ainda permanecer no regime remoto de aulas.
Mesmo tendo um roteiro orientando as perguntas, foi permitido aos participantes
colocarem as suas opinides, em forma de conversa. Isso ocorreu pois uma entrevista
semiestruturada, em uma abordagem qualitativa, pode e deve ter um aspecto informal,
justamente como uma conversa, haja vista que o pesquisador estd “interessado em
compreender o significado atribuido pelos sujeitos a eventos, situacdes, processos ou
personagens que fazem parte de sua vida cotidiana” (ALVES-MAZZOTI; GEWANDSZNA-
JDER, 2002, p. 168).

Procedimentos de analise dos dados

A analise dos dados coletados baseou-se nos sete passos da Tematizacdo de
Fontoura (2011), a partir das informagdes levantadas via questionario e entrevista,
assim como da transcricdo desses dados. Um segundo passo foi a leitura atenta dos
dados obtidos. Visando a preocupacdo com o rigor cientifico e com a profundidade
na pesquisa qualitativa, na analise tematica trabalhada foram levantadas categorias
tedricas ou empiricas, o que permitiu reunir um maior numero de informacdes a fim
de correlacionar classes de acontecimentos ou pontos tedricos. Essa metodologia
permite capturar elementos centrais nas entrevistas, afastando-se da ideia de os
temas serem determinados a priori, com base na literatura adotada, nas perguntas
da pesquisa, ou depender do material coletado no campo e estabelecidas a partir
dele.

Apods a leitura foi feita a delimitacdo do que se pode chamar de corpus de analise
a partir de palavras. Posteriormente foi realizado o agrupamento de dados com temas
que fazem parte do perfil do espectro autista, bem como das evidéncias que apontem
para modificacdes durante a pandemia e das sugestdes de modificacoes validadas ou
nao validadas cientificamente. Um sexto passo foi a organizacao dos dados levantados
em quadros com unidades de contexto e com trechos selecionados para evidenciar os
temas.

Resultados e discussao

Os questiondrios e as entrevistas coletados foram subdivididos em trés eixos
para anadlise: o perfil sociodemografico, o Transtorno do Espectro Autista e, por fim, o
TEA e a pandemia. De 25 responsaveis participantes, 22 sdo do sexo feminino, o que
reafirma que responsaveis do sexo feminino sdo os que estdo mais a frente no cuidado
das criangcas com TEA (Tabela 1).
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Tabela 1 — Perfil sociodemografico de familias com estudantes com TEA nos anos iniciais do
Ensino Fundamental

Sexo Masculino Feminino
Nivel de parentesco Pai—2 Mae — 20
Outro-1 Avo -1
Outro-1
Faixa etdria 40-50 anos -3 30- 40 anos-10
40-50 anos —12
Grau de escolaridade Pés-graduados - 3 Pés-graduados — 7

Graduados — 10
Ensino Médio- 5

Estado civil Casados - 1 Casados- 16
Solteiros — 1 Solteiros- 2
Outro- 1 Divorciados- 3

Nao respondeu-1

Fonte: As autoras.

Tal fato ja vem sendo discutido, até mesmo por ser algo muito comum em nossa
cultura. Apesar das mudancas de paradigmas que estamos vivenciando e de estarmos
vendo os pais cada vez mais envolvidos no cuidado e nas rotinas familiares dos filhos, a
presenca constante da mie ainda é fortemente marcada, é mais frequente. E ela quem
mais faz adaptagdes em seus papéis e assume vdrias fung¢bes no cuidado do filho com
TEA, como apontam os dados (CONSTANTINIDIS; PINTO, 2019; MATSUKURA et al., 2007,
MISQUIATTI et al., 2015).

Cabe citar a questao do cansaco fisico e do desgaste emocional que essas familias
responsdveis pelo cuidado das criancas com TEA enfrentam. Com a pandemia, essa
dificuldade foi potencializada em suas casas, diante das crises de choro e alteragGes
de humor, que foram constatadas por 100% dos respondentes. Todo esse desgaste
emocional transforma essas mades, que trabalham como cuidadoras principais, em
grandes alvos, acarretando elevados niveis de estresse (CAIRO; SANT'ANNA, 2014;
CUSINATO ET AL., 2020).

No Grafico 1 temos o resultado dos maiores impactos que a pandemia trouxe para
as familias que participaram da pesquisa. Como podemos verificar, 52% das familias
colocam a suspensdo das aulas como a agdo que teve um maior impacto em suas
rotinas.
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Grafico 1 — Maior impacto da pandemia na vida das familias com TEA

15

o

suspensdo das  suspensio das | morte na familia desempredn trabalho am
aulas Ierapias home office

Fonte: As autoras.

Quando perguntados sobre o oferecimento do Atendimento Educacional
Especializado antes do periodo pandémico para os estudantes, apenas 17 responderam
qgue recebiam o atendimento. Com a pandemia, esse atendimento aos alunos caiu para
11, ficando o restante, ou seja, 14 dos 25 estudantes, sem atendimento.

Por outro lado, o grupo que participou da entrevista semiestruturada foi totalmente
atendido no periodo remoto. A seguir, no Quadro 1, sdo apresentadas algumas das falas
dessas familias acerca da relagdo entre ensino e pandemia, as quais foram tematizadas
em categorias e unidades de contexto. Na categoria “sentimentos” foram elencados os
elementos mais citados pelos participantes em suas falas, como o acolhimento a familia
e o fortalecimento dos vinculos. No que compete a categoria “ensino”, destaca-se a
importancia do feedback desse novo atendimento remoto emergencial, que recria uma
nova forma de ensino aos estudantes com TEA. Quanto a categoria “rotina”, além da sua
importancia, fica evidente também o resultado positivo que ela trouxe.

Quadro 1 — Ensino e pandemia dos estudantes com TEA

CATEGORIAS UNIDADES DE CONTEXTO
“Fortalecimento do vinculo”

“Aulas coletivas foram um alento para a semana”

SENTIMENTOS
“Quanto amor e dedicacdo cabem em uma caixa”

“0 atendimento acolhe ndo s6 os alunos, mas também os pais”

“Aulas coletivas foram um alento para a semana”

“Ele gosta muito das aulas. Acho que tem sido muito importante neste

ENSINO momento”
“Propostas diferenciadas de acordo com o interesse da crianga”
“Ajuda com a rotina”

ROTINA “Meu filho ja sabe o dia e a hora...enfim, se apronta para o momento”

“Foi ocupando a cabecinha, tirando do caos”

Fonte: As autoras.

Contexto & Educagdo
Editora Unijui e ISSN 2179-1309 ¢ Ano 38 ¢ n2 120 2023




.

) Qg A PANDEMIA DA COVID-19 E O IMPACTO NA VIDA DAS FAMILIAS
Revista o COM CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA
Contexto

= Aline Lourenco Bittencourt — Rosane Moreira Silva de Meirelles
& Educacao

A necessidade de rotina é uma das caracteristicas do TEA, no que diz respeito a
padrdes de comportamento, interesses e atividades restritos, repetitivos e estereoti-
pados (APA, 2014). Algumas criancas com TEA, quando obrigadas a mudar suas rotinas,
podem reagir de forma negativa, fazendo birras, além de apresentarem aumento na
ansiedade e, até mesmo, rea¢bes autoagressivas (LIMA, 2015). Com o fechamento das
escolas, o inicio do trabalho remoto e das medidas restritivas de saude, gerou-se um
impacto para muitas familias ao redor do mundo, pois medidas foram impostas do dia
para a noite, com regras que nem sempre sao compreensiveis para os autistas (BROOKS
et al., 2020; NARZISI, 2020; PFEFFERBAUM; NORTH, 2020). Buscando atender as especi-
ficidades dos alunos atendidos pelo Napne, o acolhimento inicialmente ocorreu com a
publicacdo de materiais de orientacado voltados para o publico autista e com deficiéncia
intelectual, que sdo consideradas, pelas entidades internacionais, pessoas de risco
devido a inflexibilidade cognitiva (COLIZZI et al., 2020).

No contexto da pandemia, algumas barreiras, como o uso de novas ferramentas
digitais e o isolamento social obrigaram a escola a quebrar alguns paradigmas. Cabe
ressaltar que o fazer pedagdgico envolve medos e insegurancas, principalmente
no desafio de atuar em um contexto inclusivo (PAZ; WISCH, 2022). Professores que
pensaram que seria impossivel ou pouco provavel alcancar o aluno e realizar o
Atendimento Educacional Especializado (AEE) pelo computador se surpreenderam com
essa nova experiéncia, pois o educar, assim como Paulo Freire nos traz, € um ato de
amor e coragem, embasado no didlogo, na discussao e no debate. Assim, foram dias de
planejamentos, de atividades sincronas e de busca pela melhor ferramenta virtual, isso
aliado as necessidades especificas dos estudantes. “A educacao é um ato de amor, por
isso, um ato de coragem. N3o pode temer o debate. A analise da realidade. Nao é fugir
a discussao criadora, sob pena de ser uma farsa” (FREIRE, 2000, p. 104).

O trabalho do professor de Atendimento Educacional Especializado contrapde-se
ao viés da educacdo tradicional, na qual o aluno é simplesmente aquele que aprende.
O principio de todo trabalho desenvolvido no nucleo baseia-se na constante troca
de conhecimentos, em que o professor aprenderda com o aluno, em um movimento
dialdgico, com o intuito de aprender com o sujeito, como descreve Freire:

E através (do didlogo) que se opera a superac¢do de que se resulta um termo novo:
nao mais educador do educando, ndo mais educando do educador, mas educador-
-educando com educando-educador. Desta maneira, o educador ja ndo é o que
apenas educa, mas o que, enquanto educa, é educado, em didlogo com o educan-
do que, ao ser educado, também educa (1987, p. 68).

As plataformas virtuais utilizadas foram, inicialmente, o Google Meet e o Zoom,
cujo intuito era verificar qual seria a que melhor atenderia a necessidade especifica
de cada crianca. Como aponta a Ciéncia da Individualidade (ROSE; ROUHANI; FISCHER,
2013), as diferengas e as necessidades especificas de cada um precisam ser vistas e
levadas em consideracdo em todos os campos de estudo, pois “A variabilidade individual
ndo se limita ao comportamento: E omnipresente em todos os niveis de analise, desde
as mentes, aos cérebros, aos genomas, e as células” (ROSE; ROUHANI; FISCHER, 2013,
p. 154, tradugdo nossa).
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Na plataforma de videoconferéncia Zoom encontrou-se uma maior gama de
ferramentas que facilitavam a interacao, como permitir compartilhar a tela e, ainda, ver
o aluno, uma vez que a observacao e a troca desses olhares sdo de extrema importancia.
Cabe citar também a importancia de unir um quadro branco interativo e ferramentas
que possam oferecer atividades de completar e de escrita, em que o aluno realiza a
atividade em tempo real, na mesma tela que o adulto. Essa plataforma também foi de
facil acesso para os responsaveis operarem.

Mesmo tendo como objetivo a manuten¢dao do vinculo com os estudantes,
buscou-se estimular o desenvolvimento das fung¢des executivas, do raciocinio légico e
da linguagem oral. Isso porque ha varios estudos que relatam que criangas com TEA tém
déficit nas fun¢des executivas. De acordo com a pesquisa realizada por Czermainski,
Bosa e Salles (2013), os principais prejuizos executivos encontrados nas amostras de
pessoas com TEA envolveram os seguintes componentes: controle inibitorio (CHAN et
al., 2009; CHRIST et al., 2007; CHRIST et al., 2011; GEURTS et al., 2004; KILINGASLAN et
al., 2010; ROBINSON et al., 2009; VAN EYLEN et al., 2011), planejamento (GEURTS et al.,
2004; LANDA; GOLDBERG, 2010; LUPPI; TAMANAHA; PERISSINOTO, 2005; ROBINSON et
al., 2009), flexibilidade cognitiva (GEURTS et al., 2004; VAN EYLEN et al., 2011), fluéncia
verbal (GEURTS et al., 2004; KILINCASLAN et al., 2010), memoria de trabalho (GEURTS
et al., 2004; LANDA; GOLDBERG, 2010) e funcBes executivas associadas a atividades do
dia a dia (CHAN et al., 2009), o que demanda a necessidade de um foco para o seu
desenvolvimento.

CONSIDERAGOES FINAIS

A pandemia de Covid-19 foi responsavel pelo agravamento de muitas
desigualdades, assim como pela intensificacdo das vulnerabilidades presentes
nos sujeitos com TEA e pelo aumento do sofrimento das familias devido a falta de
servigos de apoio, de escolas e de terapias. Dessa forma, reafirma-se a necessidade
da rotina e da antecipacdo como elementos de extrema importancia para esses
estudantes.

No que respeita ao ensino, foi possivel verificar a diminuicdo da oferta dos
servicos prestados, como o Atendimento Educacional Especializado, garantia legal
para estudantes com necessidades educacionais especiais, deslegitimando e descons-
truindo a Politica Nacional da Educagdo Especial. Também foi possivel perceber, no
entanto, as conquistas, como a manutencao de vinculo, os atendimentos ndo sé aos
estudantes, como também as familias, e a legitimacdo da diversidade vista como
norma, visando a diminuicdo da exacerbacdo dos sintomas do isolamento social nos
estudantes com TEA.

Ressalta-se a necessidade de envolvimento das familias no contexto, seja de
ensino, ou terapéutico, tanto para dar continuidade ao trabalho pedagodgico, quanto
pelo fato do cuidar, acolher essas familias que muitas das vezes vivem momentos de
falta de empatia e desrespeito na sociedade.
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