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RESUMO

O contexto de distanciamento social provindo pela pandemia de COVID-19
gerou dificuldades as familias de pessoas com deficiéncia, que tiveram que
criar meios de enfrentamento dos problemas. Diante da necessidade de
conhecer acerca de dificuldades de pais de autistas durante a pandemia e
suas estratégias de coping, foi realizado estudo qualitativo para conhecer
perspectivas de 40 mées e pais de criancas e jovens com Transtorno do
Espectro do Autismo da regi@o centro norte da Bahia. Os dados foram
produzidos por meio de questionario e entrevistas semiestruturadas e
analisados por meio de analise de conteddo (BARDIN, 1977, MORAES,
1999). Os resultados indicaram que houveram padrées de dificuldades
apresentadas pelos pais de autistas, voltadas a problemas comportamentais
e acumulo de tarefas pelos pais. Foram realizadas estratégias diversificadas
de enfrentamento de problemas pelos pais, perpassando pela organizagédo
da rotina doméstica e realizagdo de atividades com os filhos.

Descritores: Autismo; Dificuldades; Enfrentamento; Familia; Pandemia.

ABSTRACT

The context of social isolation provided by the COVID-19 pandemic created
difficulties for the families of people with disabilities, who had to create
means to face the problems. In view of the need to know about the difficulties
of parents of autistic children during the pandemic and their coping
strategies, a qualitative study was conducted to learn about the perspectives
of 40 mothers and fathers of children and young people with Autism
Spectrum Disorder from the north central region of Bahia State. The data
were produced by means of a questionnaire and semi-structured interviews
and analyzed by means of content analysis (BARDIN, 1977, MORAES,
1999). The results indicated that there were patterns of difficulties presented
by parents of autistic children, related to behavioral problems and
accumulation of tasks by parents. Diverse strategies for coping with
problems were carried out by the parents, going through the organization of
the domestic routine and carrying out activities with the children.

Descriptors: Autism; Cooping; Difficulties; Family; Pandemic.
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1 INTRODUCAO

O periodo de distanciamento social provocado pela pandemia de COVID-19 tem gerado
desarranjos em muitas familias, principalmente naquelas que possuem pessoas com deficiéncia,
gue sdo mais vulneraveis. Devido a comportamentos disruptivos apresentados por pessoas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), suas familias jA assumem grande carga de estresse,
principalmente as maes, que geralmente sdo as principais cuidadoras (GRASU, 2018, OOlI,
2016, RAVET, 2017). De acordo com Grasu (2018), pesquisas sobre incidéncia de depresséao e
de estresse em familias com membros com deficiéncia indicaram que ha maior incidéncia desses
males em familias com pessoas autistas do que naquelas com pessoas com outras condi¢cdes.
Segundo Shaw (2021), a familia deve mediar o desenvolvimento da pessoa autista, em todas
etapas — no diagndstico, nas terapias, na escolarizagdo, e também necessita lidar com diversas
questdes, tanto relacionadas a comportamentos disruptivos quanto ao preconceito social,
entendendo o modo de ser de seu familiar com TEA e apoiando-0. Desse modo, a familia tem
papel essencial na qualidade de vida da pessoa autista e as estratégias de coping para o
enfrentamento de dificuldades devem ser conhecidas e compartilhadas de modo a beneficiar
outras familias com as mesmas questdes.

Diante da necessidade de conhecer acerca de dificuldades de pais de autistas durante

a pandemia e suas estratégias de enfrentamento foi realizado estudo qualitativo para conhecer
perspectivas de 40 maes e pais de criangas e jovens com TEA de municipios da regido centro
norte do estado da Bahia, Brasil. Os dados foram produzidos por meio de questionario e de
entrevistas semiestruturadas e eles foram analisados por meio de técnicas de andlise de
contetdo (BARDIN, 1977, MORAES, 1999).

2 DISTANCIAMENTO SOCIAL E PANDEMIA: DIFICULDADES E ENFRENTAMENTOS

A situagcdo de distanciamento social provocou mudancas bruscas nas rotinas das
familias, principalmente naquelas que possuem pessoas com TEA, que sdo significativamente
afetadas por mudancas em padrdes pré-estabelecidos. Ocasifes de mudancas de ambiente e
de rotina geram desconfortos para esses individuos, ocasionando, muitas vezes, crises
(MATIAS; PROBST, 2018). Assim, o impacto da pandemia pode ter aumentado a incidéncia de
estresse em familias de pessoas autistas, que ja sao geralmente mais afetadas (GRASU, 2018,
OOl, 2016, RAVET, 2017). De acordo com Shaw (2021), o processo de gerenciamento de
cuidados, de terapias e a inclusdo educacional devem ser gerenciados pela familia, o que implica
ter que "[...] lidar com a prevencao, gerenciamento de comportamentos disruptivos e incobmodos,
estresse desencadeado pelo preconceito e outros desafios comuns a pessoas com TEA” (p.
198). Também, segundo Matias e Probst (2018), é preciso que as familias assumam esse papel
de mediagdo no desenvolvimento das pessoas com TEA, conhecendo suas dificuldades e
criando estratégias de enfrentamento, que possam ser divulgadas.

Ainda que haja, atualmente, algum conhecimento sobre o TEA, o primeiro diagndstico
de autismo foi relatado por Leo Kanner, em 1943, que caracterizou o transtorno por seu impacto
no individuo, gerando déficits na sociabilidade e na comunicacdo, além da presenca de
comportamentos repetitivos e interesses restritos. Contudo, de maneira geral, na metade do
século passado, o autismo foi pensado como uma perturbacdo afetiva, cujo agente
desencadeador era 0 mau relacionamento méae-filho (CASTELA, 2013). Essa hipétese também
foi defendida pelo préprio Kanner e, mesmo que tenha sido descartada, até hoje é possivel
encontrar profissionais da salde que fazem esta relacédo errbnea.

Diferente do que foi sugerido, geralmente, as maes de autistas sdo as maiores
protagonistas das lutas pelos direitos e pelo desenvolvimento dos seus filhos. Lopes (2020)
analisou duas autobiografias elaboradas por mées cujos filhos receberam o diagndstico de
autismo entre os anos 1970 e 1980. Os momentos foram distintos - uma o fez em 1988 e outra
em 2008, mas, o objetivo foi 0 mesmo: dar voz e visibilidade ao autismo sob a perspectiva
feminina. Nesse estudo, utilizou-se como categorias de andlise o autismo, a maternidade e o
ativismo para discorrer sobre questfes referentes a: percepgdes do diagndstico do autismo,
demandas expressas por essas mées e o ativismo dessas mulheres na busca de seus direitos.
Por fim, acdes das mées foram essenciais ao desenvolvimento de incipiente rede de protecéo
aos autistas e contribuiram para que outras maes, que tém filhos com outras deficiéncias,
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lutassem pela inclusé@o de seus filhos (LOPES, 2020).

As narrativas de mées de autistas sdo carregadas de ambiguidades trazidas pelo
diagndstico do TEA. As lutas cotidianas em busca de processos inclusivos para criangas autistas
€ um processo arraigado de preconceitos e mitos. Muitas vezes, as mées frequentam as escolas
de seus filhos, numa tentativa de garantir que eles aprendam junto a outras criancas, em salas
de aulas regulares. E 0 que mostra a pesquisa desenvolvida por Silva e Callai (2018), que
trouxeram narrativas de maes em busca de processos inclusivos para criangas que frequentam
a Associagdo de Pais e Amigos do Excepcional/APAE, no municipio de Pirapetinga, Minas
Gerais. Nesse estudo, através do contar de histérias, uma professora participante narrou
reflexdes, provocadas pela presenca de mées de autistas em sala de aula e 0s processos de
aprender e ensinar. Porém, de acordo com as autoras, o ato de incluir vai além da presenca
fisica, incluir é “estar junto” (SILVA; CALLAI, 2018).

Freire (1987) em sua pedagogia do oprimido, lembrou de todas minorias a que séo
negados direitos a educacao que contemple suas singularidades, incluindo-se, entre elas, as
pessoas autistas. Criancas que tém deficiéncias e dificuldades de aprendizagem, pelo fato de
terem seus ritmos proprios e, muitas vezes, ndo conseguirem acompanhar outras criancas, sao
excluidas de escolas regulares. Conforme Silva e Callai (2018), cada crianca tem seu ritmo para
aprender dentro de suas especificidades, sendo isso € uma forma de excluir e, diante da
incompreenséo dessas diferencgas, que o movimento de inclusdo social se intensificou em busca
dos direitos dos socialmente excluidos (LORD, 2021).

Em situacBes extremas e excepcionais, como na atual pandemia causada pelo COVID-
19, a excluséo de pessoas com deficiéncia do processo educacional foi ampliada. Nao foram
observados planos ou estratégias para atender essas pessoas de forma igualitaria, dado que os
professores foram “pegos de surpresa”’ pela nova rotina escolar. Nesse processo, muitos
docentes mostraram falta de familiaridade com as TIC e ha caréncia de recursos que tornem as
aulas virtuais atrativas, € o que mostra Santos et. al. (2020) ao avaliar a percep¢cao com 44
professores da educacdo basica sobre o ensino remoto durante a pandemia da COVID-19.
Nesse estudo, apenas 27,3% dos participantes afirmaram estar preparados para o ensino
remoto.

Se para criangas neurotipicas essa nova forma de ensinar-aprender ja € dificil, para
criangas autistas as dificuldades podem ser ainda maiores, devido as limitacées de manutengéo
da concentragdo por determinado tempo (CUNHA 2020), além de alteragBes em suas rotinas lhe
causarem desregula¢cBes sensoriais, dado ser comum pessoas autistas terem problemas de
processamento sensorial (POSARA; VISCONTI, 2018).

No contexto da pandemia, Oliveira, Angelo e Streiechen 2020 aplicaram questionarios
com 22 académicos dos cursos de Letras-Espanhol e Letras-Inglés de uma universidade do Pa-
rana, para saber sobre sua formacéo para trabalhar com estudantes com TEA. Os mesmos ve-
rificaram que ha deficiéncia de formacao inclusiva nos cursos de formacao inicial de professores.

Nesse mesmo cenario pandémico, Ponce e Abrdo (2019) entrevistaram quatro profes-
soras de Assis, Sdo Paulo. Essas docentes atuavam em classes regulares e tinham, entre suas
estudantes, criangas autistas. Observou-se percepcdes estereotipadas acerca da pessoa autista,
0 que atrapalhou o processo didatico-pedagdgico com essas criangas.

Um estudo recente realizado por Vier, Silveira e Prsybyciem (2020) investigou
percep¢des de um grupo sobre as relagdes entre a inclusdo na educagdo de alunos com TEA e
orientacao psicolégica em aulas online em tempos de pandemia pelo coronavirus (COVID-19).
O estudo foi realizado em escola da rede privada de ensino do municipio de Ponta Grossa,
Parand, e teve a participacdo de duas maes de alunos com TEA, uma psicologa e duas
professoras. A abordagem da pesquisa foi qualitativa, de natureza exploratéria e delineada como
estudo de caso. Os dados foram coletados por meio de entrevistas semiestruturadas com as
maes e com a psicologa, bem como a aplicacdo de questionario aos professores.

Vier, Silveira e Prsybyciem (2020) corroboraram que os desafios foram os mais diversos
possiveis, dentre eles, a dificuldade de utilizag@o pelos professores das tecnologias, a falta de
mediagao presencial dos professores no ambiente de aprendizagem, a falta de interesse desses
alunos para acompanhar as atividades de maneira online e a dificuldade das familias em se
adaptarem a nova rotina.

E primordial, para concretizagéo de processos inclusivos de alunos com TEA, que familia
e equipe multiprofissional atuem de forma integrada. Esses resultados contribuem para estimular
reflexdes sobre a necessidade de qualificacdo do espaco escolar, das préaticas educativas dos
professores e sobre a necessaria articulagéo entre familia, escola e responsavel pela orientagao
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psicol6gica, a fim de atender as demandas especificas de alunos com TEA na educacao, durante
e apos a pandemia.

3 CAMINHOS DA PESQUISA

Para o desenvolvimento deste estudo, realizou-se analise qualitativa sobre o enfrenta-
mento de pais de autistas durante a pandemia e suas estratégias de enfrentamento. A pesquisa
foi realizada com 40 pais e maes de criancas e jovens autistas com idades entre trés e 21 anos,
residentes na cidade de Senhor do Bonfim e em municipios vizinhos, localizados no centro-norte
da Bahia.

O estudo teve aprovacao do projeto do Comité de Etica da Pesquisa da UNIVASF (CEP),
cumprindo todos os critérios previstos pela Resolugdo n® 510/2016 do Conselho Nacional de
Saude e encontra-se registrado nesse comité, sob o CAAE 00943418.7.0000.5196. Desse modo,
todos participantes autorizaram sua participacdo por meio de Termo de Livre Consentimento
Esclarecido (TCLE).

Respeitando aos critérios éticos, esses participantes foram identificados por pseudéni-
mos formados pelas letras M, para mée e P, para pai, seguido de nimero identificador, sendo
para maes foram utilizados nameros entre um e 36 e para pais entre um e quatro, totalizando 40
pais de pessoas autistas. Esses sujeitos residem na regiao centro norte da Bahia, no Territério
do Piemonte Norte do Itapecuru, nos municipios de Andorinha (n=1), Antdnio Gongalves (n=1),
Campo Formoso (n=5), Filadélfia (n=1), Ititba (n=1), Jaguarari (h=2) e Senhor do Bonfim (n=29).

Os dados da pesquisa foram produzidos de modo a respeitar o distanciamento social,
seguindo orientacdes da Organizacdo Mundial de Saude para contencdo da pandemia do
COVID-19 e, diante disso, foram utilizados questionario online no Google Forms e entrevistas
semiestruturadas, realizadas pelo aplicativo WhatsApp. O uso de questionérios foi facilitador do
estudo, diante do distanciamento social, como explicado por Gil (1999, p. 128), essa técnica de
coleta de dados permite alcancar pessoas de diferentes areas geograficas, o sujeito pesquisado
pode responder no momento que julgar conveniente e ndo expde nenhuma influéncia do
pesquisador sobre o pesquisado. Além disso, a aplicagdo de questionario dispende baixo custo
e garante anonimato.

Antes de sua aplicacdo, o questionéario foi validado por pesquisadores doutores e
mestres da &rea da inclusao e foi realizada aplicagéo piloto, para testagem, com alguns pais de
autistas. Esse questionario compreendeu questdes mistas, sendo que sete delas identificaram o
participante (principal cuidador) e seu (s) parente (s) autista (s); além de outras sete questdes,
acerca de atividades realizadas pelas pessoas autistas durante o distanciamento social. As
questdes de identificacdo solicitaram nome, idade, estado civil, local de residéncia, grau de
escolaridade, profisséo e situacéo parental do participante com a (s) pessoa (s) autista (s); além
de pedir nome, data de nascimento, sexo, existéncia de laudo médico e idade em que recebeu
0 autista foi diagnosticado com TEA.

Ja as perguntas do questionario que trataram acerca das atividades realizadas pelos
autistas na pandemia, sondaram: se e como a pandemia afetou a vida do autista; se essa pessoa
estuda(ou) em escola de ensino regular, escola de educacdo especial e/ou frequenta(ou) sala
de recursos multifuncionais; como aconteceu a educacdo dessa pessoa na pandemia; se ela
esteve participando de terapias; quais dificuldades tem sido enfrentadas nesse periodo de
distanciamento social e se seus familiares utilizaram alguma estratégia de enfrentamento de
dificuldades insurgentes.

As entrevistas foram audiogravadas e depois transcritas. Elas foram realizadas com dois
pais e uma mée de autistas, que foram escolhidos por terem respondido de forma diversa a
questdo sobre a afetacdo da pandemia nas vidas dos autistas - Um deles respondeu que a afe-
tacéo foi positiva, para o outro foi negativa e, para a mée, ndo houve afetacdo da pandemia em
seu filho autista; além da facilidade de acesso aos mesmos.

Os sujeitos foram convidados a participar da pesquisa por meio de um convite digital
enviado por e-mail e WhatsApp, ja apresentando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), a ser assinado. Cada entrevista foi realizada de modo semiestruturado, com base nas
seguintes questdes: 1- Como foi realizada a educac¢éo de seu filho no periodo de distanciamento
social anos 2020-20217?; 2- Quais atividades didatico-pedagdgica foram realizadas?; 3- De quais
disciplinas escolares?; 4- Se a educacao foi realizada sem orientacdo da escola, a mesma foi
baseada em algum tipo de curriculo, documento ou livro?; 5 - Houveram dificuldades nesse
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processo educacional para a pessoa autista? Quais?; 6- Houveram vantagens nesse processo?
Quais?; 7- De modo geral, como avalia a educacdo de seu filho nesse panorama de
distanciamento? - A validac&o desse instrumento foi realizada pela analise das questbes por
doutores da area de autismo. Essas entrevistas foram transcritas na integra.

Realizada a producdo de dados, eles foram organizados em quadros dispostos num
arquivo de texto e, a partir dai, foram analisados por andlise de conteiddo (BARDIN, 1977,
MORAES, 1999). A andlise buscou responder a seguinte questdo: Quais foram as dificuldades
e as estratégias de enfrentamento dos pais de autistas participantes durante a pandemia?
Diversas leituras levaram a demarcagdo do conteddo em diversas unidades de significado,
trechos de frases contendo respostas ao problema. Essas frases foram reescritas e organizadas
em duas categorias de analise estruturadas a priori: i) Dificuldades enfrentadas; e ii) Estratégias
dos pais. As mesmas categorias foram descritas e interpretadas a luz de literatura elencada
nesse artigo.

4 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Nesse tépico serdo discutidas dificuldades e estratégias de enfrentamento dos pais de
autistas a partir da seguinte categorizagdo: categoria 1- Dificuldades enfrentadas; 2 — Estratégias
de pais. Os resultados e andlises referentes a essas categorias se dispdem a seguir.

4.1 Dificuldades enfrentadas

A primeira categoria tratou de problemas relatados por pais e maes de autistas durante
a pandemia. Dentre os 40 pais e maes participantes do estudo, a maioria deles, 28 pessoas,
pontuou que a pandemia trouxe problemas relacionados ao TEA. Observou-se que essas
questdes foram geradas, principalmente, devido & desorganizacédo das rotinas de seus filhos.
Matias e Probst (2018) explicou que é comum que mudang¢as ha rotina de pessoas com TEA
cause resisténcia. Segundo Grasu (2017), a quebra de rotina pode gerar incbmodos que
provocam reacgfes diversas em pessoas autistas, tais como agressividade, insbnia, problemas
alimentares e agitacéo.

Diversas manifestacbes foram apontadas pelos pais e maes, principalmente:
comportamentos inapropriados, tratados como birras (n=16); comportamentos obsessivos,
manias, por exemplo lavar as méos excessivamente. (n=9); comportamentos auto agressivos
(n=7); comportamentos hetero agressivos (n=11); comportamentos rigidos, tais como
dificuldades de sair da rotina pré-estabelecida (n=13); comportamento agitado (n=22); auséncia
ou deficiéncia na comunicacao, seja por meio da fala, gestos ou escrita (n=6); auséncia ou
deficiéncia de interagdo social (n=7); falhas na cognicdo (n=24); e uso excessivo de eletrbnicos
(n=29).

Esses problemas, gerados pela desestruturagédo de atividades cotidianas, afetaram as
familias, principalmente no inicio da pandemia. De acordo com a mae M4, seu filho de seis anos
de idade “[...] ficava agoniado dando crises chorando, arrumei um DVD para ele assistir
desenho”. A ocorréncia de crises também foi mencionada pela mée M25, que afirmou que seu
filho de trés anos de idade estava em processo de adaptagdo a escola, ja iniciaria terapias com
especialistas e, com a pandemia, passou a apresentar “[...] crises, que se agravaram devido ao
distanciamento, estresse por estar trancado”.

Mudangas no comportamento também foram observadas pela mae M5 “No comego foi
dificil ele ficou um pouco agressivo e muito dependente de telas, habitos para dormir’ o que,
também, foi citado pela mae M34: “Muita ansiedade, dificuldade para dormir, dificuldade para
obedecer a regras e realizar tarefas, apetite descontrolado”.

Para o pai P3, o distanciamento social “tem sido uma tortura”, afetando sua familia
negativamente, pois percebe o sofrimento de seu filho, um garoto de 13 anos de idade: “Meu
filho regrediu muito, esta mais nervoso, come de forma desordenada, observo ele olhar para os
guatro cantos da sala e s6 vé paredes, ele ndo fala, mas posso ver o desespero em seu rosto,
ele chora”. Familias diferentes, com pais e crian¢as diversas, mas com o mesmo padrdo — crises
como manifesta¢es de sofrimentos vividos.

Ainda, segundo M32, mae de crianga autista de quatro anos de idade: “Ter deixado ele
dentro de casa, 0 deixou mais agressivo, bate nos irmaos e chora tempo todo, querendo sair”. O
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mesmo foi relatado por M4, mae de garoto autista ndo verbal, de seis anos de idade, “[...] no
inicio da pandemia, ele querendo sair, sem poder, se vendo preso. Ficava agoniado, dando
crises, chorando”.

Apesar dos relatos dos pais sobre episédios de crises e/ou agressividade é preciso con-
siderar a questao da possibilidade de ma interpretacao de algumas manifestacées apresentadas
pelos autistas, dado suas dificuldades de comunicacéo. Segundo Ponce e Abréo (2019), “Devido
a falta de elementos simbdlicos adequados para responder a determinadas situagdes, como a
fala, por exemplo, alguns autistas podem acabar expressando suas emocdes pela via da atua-
¢ao” (p.351). Dado a heterogeneidade do espectro, a ma compreensao das diferencas de inte-
racéo da pessoa com TEA com o meio ambiente, sua forma de entender o outro e de responder
a intencdes comunicativas, além de problemas de processamento sensorial que costumam gerar
sofrimento as pessoas autistas costumam ser mal compreendidas e, muitas vezes, ter dificulda-
des de entender pessoas ndo autistas (neurotipicas).

Desse modo, o que pode ser entendido como agressividade, birra ou crise manifestadas
por pessoa autista pode ser, na verdade, a comunicacao de incémodos causados por problemas
de processamento sensorial ou a revelacéo de ansiedade ou estresse motivados pela incompre-
ensao alheia. O mesmo foi afirmado por Oliveira, Angelo e Streiechen (2020), que explicaram
gue pode haver ma interpretagdo de acdes de pessoas autistas e, assim, ndo se pode generalizar
seus comportamentos.

A suspenséo de tratamentos e o afastamento da escola, de colegas e de amigos foram
apontados pelos participantes como as principais causas do surgimento de desordens
fisiolbégicas e/ou comportamentais de criancas e jovens autistas. A maioria dos pais entrevistados
(n=25) afirmou que seus filhos estdo com seus tratamentos suspensos. Os demais estdo
recebendo algum tipo de orientacdo de seus terapeutas ou realizando atendimentos de modo
online.

Assim, o distanciamento, além de provocar redugdo ou suspenséo de terapias gerou
outros problemas, como excessos no uso de telas. Por exemplo, M35 apontou que com as
mudancas trazidas pela falta das terapias, escola e afastamento da familia seu filho passou a
fazer uso excessivo de TV e, também: “houve aumento da agitagao, das estereotipais, dos
interesses restritos, das birras”. O aumento da utilizagdo de aparelhos eletrénicos foi mencionado
por muitos pais e esse fato pode gerar, muitas vezes, desordens sensoriais em seus filhos
autistas. Esses individuos possuem dificuldades de processamento sensorial, dado que podem
apresentar hiper-reatividade ou hiporeatividade a entrada sensorial no processo de captacéo de
estimulos ambientais pelo individuo, o que, provavelmente, se relaciona a problemas de
modulacdo no sistema nervoso central (POSARA; VISCONTI, 2018). Desse modo, sons altos,
alimentos com texturas diferentes dos habituais, ambientes com muitos objetos, cores ou outros
tipos de estimulos podem gerar crises sensoriais, assim como, também, pode haver baixa
reatividade do individuo ao se machucar, sendo todos os casos geradores de problemas.

Outra dificuldade relatada pelos cuidadores se refere ao compartilhamento de tempo
entre seus empregos, o servigco domeéstico e os cuidados e educacao dos filhos, gerando, muitas
vezes, acumulo de fungdes pelos pais e maes no ambiente doméstico. Segundo M24 “Eu como
mae estou tentando fazer esse papel de fono, terapeuta, psicéloga, professora e
psicopedagoga”. De acordo com o pai P2, ha revezamento entre ele e sua esposa na educacédo
do filho, de cinco anos de idade, que realiza atividades escolares remotamente. Mas, relatou P2,
as vezes ha problemas nesse revezamento, para 0 acompanhamento das tarefas remotas da
crianga: “com a correria, as vezes, coincide de meu horario de trabalho e o dela coincidirem, as
vezes uma vo ajuda, ja aconteceu, também, de ndo conseguir fazer”.

E preciso considerar, ainda, que pessoas autistas podem regredir ou progredir em seu
processo de desenvolvimento. De acordo com M16 a falta de escola e terapias fez com sua filha,
de cinco anos de idade regredisse, o que foi mencionado, também, pelo pai P3 e pelas maes
M22 e M14.

No que tange a educacéo, a maioria dos pais (n=25) afirmou estar recebendo assisténcia
da escola, seja por meio de aulas online, da realizac&o de atividades xerocopiadas ou da exibi¢do
de videos. Os demais realizaram educacao domiciliar entre os anos de 2020 e 2021, sendo que
seis respondentes afirmaram receber algum tipo de atividade de professora de Atendimento
Educacional Especializado (AEE) da escola.

Apesar de muitos autistas tentarem estudar de modo remoto, um dos problemas
relatados € que muitas criangas e jovens tém dificuldades em se adaptarem. Muitas vezes o TEA
vem acompanhado de comorbidades tais como TDAH e deficiéncia intelectual, o que dificulta o
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processo de aprendizagem, que precisa ser bem organizado. Segundo M9, a mée de um jovem
de 13 anos de idade “Ele gosta muito das aulas presenciais, apesar de ter déficit de atencao,
assiste poucas aulas online e muitas [delas] eu tenho que assistir com ele” (M9, grifo dos
autores).

Ainda que alguns pais tenham afirmado que a pandemia ndo tenha afetado ou tenha
afetado positivamente seus filhos, alguns deles indicaram dificuldades de adaptacéo das familias
na restruturacdo da rotina, mas indicaram, como pontos positivos, 0 aumento da convivéncia
familiar e da possibilidade de cuidar e/ou ensinar seus filhos. O pai P2 afirmou que antes da
pandemia 0 pequeno ndo conseguia segurar o lapis. Mas, devido a estimulacdo dos pais, ele
agora ja escreve. Segundo 0 mesmo, no inicio, foi dificil, mas “eu acho que isso agugou muito
mais na gente essa vontade de estar acompanhando mais, de estar fazendo um ambiente
familiar” (P2).

No mesmo sentido, de acordo com M3, a familia providenciou atividades e, durante o
distanciamento social, ela pdde estudar com seu filho, ajudando-o no processo de alfabetizacao.
De acordo com M6, mée de uma garota de dez anos de idade, autista ndo verbal, a pandemia
“Afetou positivamente, em relacdo a adquirir alguns aprendizados; afetou negativamente, pois
diminuiu seu contato social’. Entao, evidencia-se as dificuldades geradas pelo distanciamento
social, mas também a oportunidade de aproximacéo familiar.

Finalmente, constatou-se que as estratégias utilizadas por pais nesse processo de
reorganizac¢ao do cotidiano das criangas e jovens autistas trouxeram ganhos ao desenvolvimento
dos filhos, sejam cognitivos ou sociais, apesar dos problemas encontrados. Ainda que tenha
havido distanciamento das criancas e jovens autistas de colegas e de terapeutas houve um
processo de aproximacao de familiares, essenciais para a melhoria de sua qualidade de vida.

4.2 Estratégias de pais

A maioria dos pais afirmaram estar realizando algum tipo de atividade com os filhos em
casa, para enfrentar o distanciamento social (n=23). Treze pais e maes indicaram ter organizado
novas rotinas domeésticas, dado a importancia de manutencao de padrfes aos autistas. Também
devido a isso, alguns pais mantiveram a rotina doméstica que ja existia antes da pandemia
(n=10). A manutencao da rotina, conforme j& abordado, é fator importante para manutencao do
bem-estar da pessoa autista (MATIAS; PROBST, 2018, OLIVEIRA; ANGELO; STREIECHEN,
2020)

Os pais mencionaram ter realizado atividades diversas em familia — passeios, atividades
pedagédgicas, jogos, esportes e brincadeiras. A maioria deles investiu em atividades
pedagogicas, para manter a educagdo formal (n=21), mas também houve promoc¢&o de outros
tipos de atividades que envolveram: correr, pular, cantar, dangar, fazer mimica, circuitos,
exercicios fisicos funcionais e brincadeiras tradicionais (n=9); esportes (n=4); atividades com
objetos concretos, pintura, reciclagem, desenhos ou massinha (n=11); jogos pedagdégicos (n=6);
jogos eletrdnicos e programas de TV e video (n=5); leitura e contacgao de historias (n=4); passeios
de bicicleta, caminhadas, piqueniques e acampamentos (n=9); e , até exercicios
fonoaudiolégicos prescritos por especialista. Alguns pais buscaram apoio de profissionais
(pedagogos, psicélogos, fonoaudiélogos neuropediatras e outros) para ajudar sua familia no
enfrentamento do distanciamento social (n=7). Mas, trés pais assumiram que ndo souberam
como lidar com as dificuldades, porque seus filhos ndo aceitaram auxilio.

De acordo com P3, pai de um garoto autista de treze anos de idade “Temos ficado mais
tempo com ele, no sentido de dizer: o papai esta aqui, brincamos juntos, saimos para zona rural,
saimos de casa, [0 que tem sido] o melhor no momento” (P3, grifo dos autores). Segundo M1,
seu filho autista de cinco anos de idade realizou atividades diversificadas: “organizamos rotina
nova e a mantivemos, com atividades didatico-pedagodgicas e de lazer, além de praticar esporte”.
No entanto, seu outro filho autista, de dezenove anos de idade, “passa boa parte do tempo em
jogos eletrdnicos, a ndo ser em horario que pratica esporte”. Esse mesmo filho frequentou aulas
remotas em universidade na qual estuda. Segundo P1, pai do jovem, o0 mesmo muitas vezes
dormiu durante as aulas.

Muitos pais apontaram que, habitualmente, fazem atividades lidicas com seus filhos
autistas (n=23). Segundo a mae M35: “Estou aplicando as atividades do PERCEPSOM
(Programa de Atividades Ludicas para a Estimulagdo da Consciéncia Fonoldgica, do Instituto
NeuroSaber)”.

Alguns desses pais (n=4) contaram como o apoio de familiares e/ou de amigos préximos
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para realizar algumas dessas atividades. M25 afirmou que em sua casa alguns contribuem (pai,
mae, avo, tia e irm&o mais velho) com o processo de cuidar e/ou educar a pessoa autista, o que,
também, M19 indicou: “[...] minha irma também ajuda”. Aspectos como esse sado estratégicos
para manter a socializacédo e a interacdo social do autista, considerando a relevancia do papel
da familia na mediacdo de seu processo de desenvolvimento (MATIAS; PROBST, 2018).

Outro aspecto, apontado pelo participante P2, é a necessidade do acompanhamento das
familias na continuidade do processo educacional durante a pandemia: “[...] a escola é
importante, os profissionais sé&o muito importantes, mas nada substitui a familia”. Segundo com
Matias e Probst (2018) é fato que autistas possuem problemas na comunicagéo e na interagdo
social, mas, ha muitos estudos que mostram a importancia do estabelecimento de interacdo
social para o desenvolvimento desse individuo. Nesse sentido, o lar e a escola sdo dois espacos
propicios a esse desenvolvimento por meio da mediagdo para a aquisicdo de conhecimento e
desenvolvimento de habilidades. Porém, é preciso que professores e familiares assumam esse
papel de mediadores do desenvolvimento de criancas e jovens com TEA, ainda que em tempos
de distanciamento social.

Nesse sentido, estrategicamente, a presenca da familia durante as aulas remotas pbde
contribuir para o desenvolvimento cognitivo de estudantes autistas. Segundo M11, as aulas
remotas contribuiram positivamente para o desenvolvimento de seu filho autista de 19 anos de
idade. Ela afirmou que o ambiente de casa foi favordvel no sentido de ser mais estavel e
controlado para manutencdo da organizacdo (dos tempos, espagos e rotinas), além de
possibilitar a auséncia de barulhos. Assim, apesar dos padres de dificuldades insurgentes no
ambito de familias de autistas na pandemia, as estratégias de coping foram diversificadas,
variando, principalmente, conforme a forma como os pais lidaram com a situacdo, perpassando
desde a organizagdo ou manutencdo de rotinas domésticas ao emprego de atividades com as
criangas e jovens.

5 CONSIDERACOES FINAIS

Verificou-se que as dificuldades apresentadas, voltadas a manifestacbes dos autistas
devido a suspensdo e/ou mudancas nas aulas e terapias, indicaram os mesmos padrdes:
comportamentos inapropriados; comportamentos obsessivos; comportamentos auto e hetero
agressivos; comportamentos rigidos; comportamento agitado; auséncia ou deficiéncia na
comunicacao; auséncia ou deficiéncia de interacdo social; falhas na cogni¢éo; e uso excessivo
de eletrbnicos (n=29). Além dessas manifestacdes, foram trazidos problemas relativos ao
acumulo de tarefas pelos pais, a dificuldades de adaptagdo ao ensino remoto e de regresséo
desenvolvimental em estudantes autistas.

Entretanto, além da necessidade de considerar a possibilidade de pais e maes
entenderem as manifestacdes dos autistas de modo equivocado, dado as dificuldades desses
em se comunicarem, alguns deles consideraram que o distanciamento social propiciou maior
aproximacéo familiar, gerando avangos educacionais.

Foi constatado que houve diversidade de estratégias utilizadas por pais de autistas para
lidar com os problemas gerados por esse distanciamento social: organizacdo da rotina e o
estabelecimento de atividades em familia — passeios, atividades pedagogicas, jogos, esportes e
brincadeiras; e que essas taticas favoreceram as familias.

E preciso considerar a limitacdo do estudo, circunscrito as familias participantes, além
de ndo ter havido uma anélise socioeconémica das mesmas. Porém, as informacdes levantadas
trazem evidéncias que confirmam dificuldades de pais de autistas relatadas em outros estudos
realizados, antes mesmo da pandemia, constatando o protagonismo dos pais, principalmente
das maes, de pessoas autistas e apontando estratégias de combate a problemas trazidos pela
pandemia.
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