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RESUMO

Cenario: De acordo com as Diretrizes de Aten¢do a Reabilitagdo ¢ a Linha de Cuidado
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (TEA), os pacientes e seus familiares
cuidadores constituem uma unidade de cuidados e sdo focos indissociaveis de
intervencdo que visem a melhoria da sua qualidade de vida. Contudo, apesar de,
epidemiologicamente, os cuidadores de criancas com TEA constituirem um grupo de
risco para o desenvolvimento de diversas patologias e comorbidades, sdo poucos os
estudos que evidenciem as vivéncias subjetivas dos cuidados na perspectiva do
cuidador. No contexto pandémico atual do CoronavirusDisease2019 (COVID-19) que
instaurou a crise sanitaria internacional sem precedentes com desdobramentos
economicos e politico-sociais, vém sendo registrados impactos quanto a saude mental
de grupos mais vulneraveis do tecido social que passaram a conviver com outros fatores
nunca antes vivenciados. Em marco de 2020, Pernambuco adotou medidas mais severas
de restri¢do social que, apesar de necessarias a contenc¢do do contagio e a preparagio
dos equipamentos da Saude Publica, decorreram numa série de mudancas na vida
cotidiana. As criancas com diagndstico de TEA e suas familias encontram-se entres os
grupos vulnerabilizados ainda pouco estudados neste contexto. Objetivo: Compreender
as vivéncias de cuidadores familiares de criancas com Transtorno do Espectro Autista
no contexto da pandemia COVID-19. Método: Trata-se de uma pesquisa de qualitativa,
tipo corte transversal. O periodo de estudo foi de julho a dezembro de 2020, tendo como
populagdo alvo cuidadores/familiares de criancas com TEA assistidas pelo Servigo de
Saude Mental do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira que
preencheram os critérios de inclusio. Para a coleta de dados se utilizou formulario

online ¢ diario de campo, ¢ os dados foram analisados através da Técnica de Analise



Tematica de Contetido proposta por Minayo ¢ das teorias psicanaliticas e sistémicas. A
pesquisa seguiu orienta¢do da Resolucido 510/2016 do Conselho Nacional de Saude e
foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Instituto de
Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (CEP/IMIP), ¢ CAAE nlmero
30546320.0.0000.5201. Resultados: Os resultados dessa dissertacdo culminaram dois
produtos, um artigo cientifico intitulado “Lugar dos cuidadores/familiares de criangas
com Transtorno do Espectro Autista na pandemia COVID-19” ¢ um guia pratico
intitulado “Um por mim, dois por meu curumim” em forma de literatura de cordel
destinado aos cuidadores/familiares de criancas com TEA e profissionais da saude e
educagdo em geral visando popularizar discussdes transversais acerca da relacdo entre
familiares, criancas com TEA e servicos de saude. Foram entrevistados onze
cuidadores, sendo dez maes e um pai, com idades variando entre 22 e 44 anos, com
meédia de 33 anos. Quanto ao estado civil, trés se declararam solteiras € oito com unido
estavel/casadas, dentre as quais duas em processo de separacao/divorcio. Sobre a
escolaridade, apenas dois cursaram ensino superior completo, trés exerciam emprego
formal, e o restante variou entre ensino fundamental completo e segundo grau completo,
autodeclarando-se “do lar”. A renda familiar teve média de um salario minimo, tendo
como fontes principais rendas fixas ou variaveis dos maridos, pensdes e programas
assistenciais e beneficios previdenciarios. A idade das dez criancas com TEA variou
entre dois e treze anos, com média de sete anos, dentre os quais oito eram do sexo
masculino. A maioria era habitante da Regido Metropolitana do Recife e apenas uma do
Agreste pernambucano. Afravés da Analise Tematica de Conteudo, proposta por
Minayo, emergiram cinco categorias. Discussao: Na primeira categoria intitulada “4
Gestagdo”, a maioria dos entrevistados relatou que a gravidez fora planejada, porém

com intercorréncias, como abortos prévios, conflitos conjugais e precariedade de



suporte familiar. A segunda categoria denominada “Q Diagndstico” discorreu sobre os
impactos iniciais do diagnostico na familia, itinerario percorrido pelos cuidadores até o
diagnostico, bem como itinerario terapéutico. Os cuidadores relataram dificuldades de
aceitacdo, contlitos internos e intrafamiliares como a negagdo ¢ distanciamento de
parentes. A terceira categoria, corresponde “As Repercussdes do Diagnastico na Vida
Familiar, Afetiva e Social”, onde emergiram conteudos relevantes acerca do processo
de construgdo do lugar do cuidador no seio familiar, auséncia de rede de apoio efetiva,
estratégias de enfrentamento da crise instaurada pelo diagnostico no sistema familiar.
Na quarta categoria, “O Cuidado a Criangca e o Autocuidado dos Familiares”,
tematizou-se as estratégias adotadas pelos cuidadores para cumprimento de rotinas das
criangas, dificuldades em conciliacdo com autocuidado, vivéncias de restri¢des laborais,
sociais e de lazer. Foram registrados intensos sofrimentos, angustias, e quadros
psicopatologicos. Por fim, na quinta categoria “4 Pandemia COVID-19 no Contexto
Familiar de uma Crianca com TEA”, foram abordados conteudos de mudancas geradas
pela pandemia na dindmica familiar, alteracdbes comportamentais e sintomas
psicopatoldgicos emergentes no cenario de isolamento social e aspectos referentes aos
sentimentos suscitados pela COVID-19 e seus desdobramentos. Consideracoes finais:
Concluiu-se que conflitos ¢ demandas preexistentes neste publico foram potencializados
por fatores da pandemia como medo de contagio e vivéncias de confinamento durante
periodo de quarentena; maior sobrecarga no cuidado, desafios no manejo de
comportamentos € sintomas emergentes durante a pandemia, restricdo de atividades de
autocuidado. No entanto, aspectos de resiliéncia ¢ adaptagdo como a criagdo de novas
rotinas de brincadeira e interag¢do social intrafamiliar, pequenas evasdes para o ambiente
externo a casa acompanhados de vigilancia quanto aos cuidados preventivos, acesso a

cuidados terapéuticos por meio da Telessaude possibilitaram estratégias de lidar com o



sofrimento. Recomenda-se mais pesquisas que contribuam ao aprimoramento das

politicas de satde publica no cuidado a esta populacao.
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