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Resumo

Introdugdo: Pessoas com Perturbagdes do Espectro do Autismo (PEA) tém dificuldade de adaptagdo as
mudangas e novas rotinas, principalmente em situagdes de crise como uma pandemia. Tal proporciona
maior responsabilidade e stress emocional aos cuidadores, podendo ter consequéncias negativas para a
sua satde mental. Portanto, ¢ crucial criar estratégias de coping e de promogéo de satide mental nesta
populagdo. Pretende-se fazer uma reflexdo sobre o impacto da pandemia na satde mental dos cuidadores
de pessoas com PEA e identificar estratégias que podem ser adotadas e medidas preventivas.Material e
Método: revisdo de escopo da literatura publicada sobre o topico na base de dados PubMed/MEDLINE.
Resultados: Os resultados realgam 0 stress emocional vivenciado pelos cuidadores de pessoas com PEA
durante a pandemia da COVID-19. A interrup¢ao do suporte nos servigos de satude, o encerramento de
escolas e de instituigdes de apoio socio-ocupacional ¢ as demandas domésticas, foram alguns dos
desafios identificados. Destaca-se o papel da continuidade dos cuidados para familias de pessoas com
PEA durante a pandemia e a necessidade de implementar programas de suporte flexiveis e oportunos.
A telemedicina, foi das intervengdes mais realgadas para a continuidade dos cuidados e implementacao
de medidas de apoio e suporte dos cuidadores. Conclusdes: A pandemia da COVID-19 afetou
negativamente a sadde mental de pessoas com PEA e dos seus cuidadores. E importante impulsionar a
expansio e desenvolvimento de programas de apoio e intervengdes adaptadas. E necessario trabalho
multidisciplinar para ultrapassar os desafios impostos pela pandemia, tanto no momento atual, como no
periodo pos-pandémico.

Palavras-Chave: Covid-19, Cuidadores, Pais, Perturbagdo do espectro do autismo, Autismo, Saiude
mental.

Abstract

Introduction: People with Autism Spectrum Disorders (ASD) have difficulty adapting to changes and
new routines, especially in crisis situations such as a pandemic. This provides caregivers with greater
responsibility and emotional stress, which can have negative consequences for their mental health.
Therefore, it is crucial to create coping and mental health promotion strategies in this population. We
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aim to reflect on the impact of the pandemic on the mental health of caregivers of people with ASD and
identify strategies that can be adopted and preventive measures. Material and Methods: a scoping review
of the literature published on the topic using PubMed/MEDLINE database. Results: The results
highlight the emotional stress experienced by caregivers of people with ASD during the COVID-19
pandemic. The interruption of support in health services, the closure of schools and socio-occupational
support institutions and domestic demands were some of the challenges identified. The role of continuity
of care for families of people with ASD during the pandemic and the need to implement flexible and
timely support programs is highlighted. Telemedicine was one of the most highlighted interventions for
the continuity of care and the implementation of support measures for caregivers. Conclusions: The
COVID-19 pandemic has negatively affected the mental health of people with ASD and their caregivers.
It is important to drive the expansion and development of support programs and adapted interventions.
Multidisciplinary work is needed to overcome the challenges imposed by the pandemic, both at the
current moment and in the post-pandemic period.

Keywords: Covid-19, Caregivers, Parents, Autism spectrum disorder, Autism, Mental health.
Oz

Girig: Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) olan kisiler, 6zellikle pandemi gibi kriz durumlarinda,
degisikliklere ve yeni rutinlere uyum saglamakta giicliikk ¢cekerler. Bu, bakicilara ruhsal sagliklari i¢in
olumsuz sonuglar dogurabilecek daha fazla sorumluluk ve duygusal stres saglar. Bu nedenle, bu
popiilasyonda bas etme ve ruh sagligini gelistirme stratejileri olusturmak ¢ok onemlidir. Pandeminin
OSB'li kisgilere bakim verenlerin ruh sagligi lizerindeki etkisini yansitmayir ve benimsenebilecek
stratejileri ve onleyici tedbirleri belirlemeyi amagliyoruz. Gere¢ ve Yontem: PubMed/MEDLINE veri
tabani kullanilarak konuyla ilgili yayinlanmis literatiiriin kapsam belirleme incelemesi. Sonuglar:
Sonuglar, COVID-19 salgmi sirasinda OSB'li kisilerin bakicilarinin yasadigi duygusal stresi
vurgulamaktadir. Saglik hizmetlerinde destegin kesilmesi, okullarin ve sosyo-mesleki destek
kurumlarinin kapatilmasi ve ev igi talepler tespit edilen zorluklardan bazilariydi. Pandemi sirasinda
OSB!l kisilerin aileleri igin bakimin siirekliliginin rolii ve esnek ve zamaninda destek programlari
uygulama ihtiyacinin alti ¢izilmigtir. Teletip, bakimin siirekliligi ve bakicilar i¢in destek dnlemlerinin
uygulanmasi i¢in en ¢ok vurgulanan miidahalelerden biriydi. Sonug: COVID-19 pandemisi OSB'li
kisilerin ve bakicilarinin ruh sagligini olumsuz yonde etkilemistir. Destek programlarinin ve uyarlanmis
miidahalelerin genisletilmesi ve gelistirilmesini saglamak 6nemlidir. Hem i¢inde bulundugumuz anda
hem de pandemi sonrast donemde pandeminin getirdigi zorluklarin {istesinden gelmek igin
multidisipliner ¢alismaya ihtiya¢ vardir.

Anahtar Kelimeler: Covid-19, Bakicilar, Ebeveynler, Otizm spektrum bozuklugu, Otizm, Ruh sagligi.
1. Introduciao

A Perturbagdo do Espectro do Autismo (PEA) é um transtorno do neurodesenvolvimento caracterizado
por défices qualitativos na comunicagao e interagdo social, comportamentos estereotipados, interesses e
atividades repetitivas, e rigidez psicologica (Khan et al., 2021; Liu et al., 2021; Manning, Billian,
Matson, Allen, & Soares, 2021; Vallefuoco et al., 2021; Wang et al., 2021). Tais caracteristicas
contribuem para que as pessoas com PEA tenham maior dificuldade de adaptagdo a mudangas de rotina
e mais comportamentos disruptivos em situagdes de Stress, como ¢ o caso de uma pandemia (Alhuzimi,
2021; Corbett, Muscatello, Klemencic, & Schwartzman, 2021; Khan et al., 2021; Lim et al., 2021; Liu
et al., 2021; Manning et al., 2021; Tarbox et al., 2020). Consequentemente, pais de criancas com PEA
podem precisar de simultaneamente realizar atividades de cuidado mais complexas, como gerir 0s
comportamentos agressivos e disruptivos dos seus filhos, a0 mesmo que lidam com todas as outras
demandas familiares e de trabalho (Akhani, Dehghani, Gharraee, & Hakim Shooshtari, 2021; Alhuzimi,
2021; Corbett et al., 2021). Atendendo a complexidade da PEA e ao seu impacto na dindmica familiar,
percebe-se que ser cuidador pode ser desafiador (Alhuzimi, 2021; Bhat, 2021; Corbett et al., 2021;
Manning et al., 2021; Tokatly Latzer, Leitner, & Karnieli-Miller, 2021), exige responsabilidade
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adicional e pode ser fonte de desgaste emocional, stress financeiro e menor qualidade de vida, o que por
sua vez, potencia uma maior autonegligéncia e aumenta o risco de desenvolver doenga mental
(Alhuzimi, 2021; Bhat, 2021; Corbett et al., 2021; Dababnah, Kim, Wang, & Reyes, 2021; Lim et al.,
2021; Tarbox et al., 2020; Wang et al., 2021).

Estudos mostram que a satide mental do cuidador pode ter impacto no desenvolvimento geral das
criangas com PEA (Khan et al., 2021; Lim et al., 2021) e quando prejudicada, pode levar a niveis mais
baixos de satisfagdo conjugal, o que, por sua vez, pode influenciar o funcionamento familiar e ter
impacto negativo a nivel socioeconomico (Bhat, 2021; Lim et al., 2021). Portanto, a saude mental dos
pais/cuidadores € importante e esta reciprocamente vinculada a saude mental e ao bem-estar da pessoa
ao seu cuidado e ao funcionamento geral da familia (Chen, Yu, Li, Chen, & Ren, 2021; Limetal., 2021).
Assim, a preservacdo do bem-estar do cuidador vai depender de um ambiente familiar adaptativo e
saudavel, assim como dos mecanismos de coping pessoal (Alhuzimi, 2021; Bhat, 2021; Tokatly Latzer
etal., 2021) e da resiliéncia (Friesen, Weiss, Howe, Kerns, & McMorris, 2021).

A pandemia Covid-19 representa um exemplo claro de um fator de stress externo que pode contribuir e
agravar muitas das demandas dos cuidadores de pessoas com PEA(Alhuzimi, 2021; Chan & Fung, 2021;
Chen et al., 2021; Corbett et al., 2021; lovino, Caemmerer, & Chafouleas, 2021; Liu et al., 2021). As
medidas de contingéncia e controlo da transmissdo adotadas podem ter exacerbado as dificuldades
vivenciadas por muitas familias de pessoas com PEA e, ainda, expo-las a vulnerabilidades, o que
impacta negativamente a satide mental do cuidador e o bem-estar geral da familia (Alhuzimi, 2021;
Chen et al., 2021; Gillespie-Smith, McConachie, Ballantyne, Auyeung, & Goodall, 2021; Lugo-Marin
et al., 2021; Wang et al., 2021). O confinamento teve, ¢ ainda tem, aspetos sociais, econémicos,
educacionais e consequéncias psicologicas para toda a populagdo (Alhuzimi, 2021; Corbett et al., 2021).
Contudo, tem havido atencdo insuficiente a vulnerabilidade mental, social e emocional das criancas
durante esta pandemia, em particular aquelas com PEA, o que aumenta ainda mais a responsabilidade
dos cuidadores (Alhuzimi, 2021; Althiabi, 2021; Chen et al., 2021; Pecor et al., 2021; Vallefuoco et al.,
2021). E, pois, crucial criar estratégias de coping e de promogio de satide mental nesta populagao.

Desta forma, optou-se por realizar uma revisdo de escopo para sistematizar as pesquisas realizadas nesta
area e identificar as vulnerabilidades e desafios dos cuidadores de pessoas com PEA durante a pandemia
Covid-19.

1.1. Objetivos

O presente artigo tem como principais objetivos: (1) fazer uma reflexdo sobre o impacto da pandemia
na saude mental dos cuidadores de pessoas com PEA; e (2) identificar estratégias e medidas preventivas
que podem ser adotadas. Acreditamos que esta revisao é importante na medida em que permite ter uma
visdo mais abrangente e clara do impacto da pandemia na saide mental dos cuidadores de pessoas com
PEA, assim como permite conhecer diferentes estratégias e protocolos que podem ser usados para
mitigar o impacto negativo, o que por sua vez, permitird apoiar esta populagao vulneravel de forma mais
adequada e direcionada.

2. Material e Métodos
2.1. Protocolo e Registo

Foi conduzida uma revisdo de escopo da literatura publicada sobre o impacto da pandemia na saude
mental dos cuidadores de pessoas com Perturbag¢des do Espectro do Autismo (PEA). O protocolo usado
para a preparagdo do presente artigo foi o Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-
Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR), disponivel na pagina web: http://www.prisma-
statement.org/Extensions/ScopingReviews . O protocolo do estudo foi registado no Open Science
Framework a 06 de julho de 2022 (https://osf.io/547x6 ).
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2.2. Critérios de Elegibilidade

A publicagdo foi considerada elegivel se : a) abordasse o impacto da pandemia na saide mental nos
cuidadores/pais de pessoas com PEA, estando estas incluidas ou ndo no estudo; e/ou b) abordasse as
estratégias de atuacdo, apoio e/ou prevengdo; e/ou ¢) fosse um ensaio clinico randomizado, estudo quasi-
experimental, transversal, observacional, protocolo clinico ou estudo qualitativo que abordasse
diretamente o tema em analise; e d) ter sido publicado em revista com revisao de pares dentro do periodo
da pesquisa, de 11 de margo de 2020 a 30 de novembro de 2021. Todos os estudos que ndo cumpriam
estes critérios, foram excluidos.

2.3. Fontes de Informacao

A busca foi realizada na base de dados PubMed/MEDLINE, tendo como universo temporal o periodo
de 11 de marco de 2020 a 30 de novembro de 2021. Este periodo teve em conta a data em que a
Organizagdo Mundial da Satde decretou a pandemia Covid-19 e as ltimas publicagdes sobre o assunto
até a data de inicio da realizacdo do presente artigo.

2.4. Estratégia de Pesquisa

Foram usadas as combinagdes dos seguintes termos MeSH: "autism spectrum disorder”, “autism”,
"caregivers", “parents”, "mental health”, "covid-19”, usando o operador booleano “AND”, para
especificar mais a pesquisa.

2.5. Selecao de Fontes de Evidéncia

Para reduzir o risco de possivel vi€s, os processos de revisdo de literatura, selecdo de artigos, extragdo
de dados e avaliagdo da qualidade do artigo foram realizados de forma independente por duas
pesquisadoras (Nombora O, Certo A). Ambas avaliaram os titulos, resumos e, de seguida, o texto
integral dos artigos que cumpriam critérios de elegibilidade e foi estabelecido um consenso.

2.6. Processo de Mapeamento de Dados

Foi usada uma ferramenta de extragdo de dados desenvolvida pelas pesquisadoras no programa
Microsoft Excel 2019 para o mapeamento das diferentes variaveis.

As duas pesquisadores mapearam os dados de forma independente, discutiram os resultados e
atualizaram a ferramenta de dados.

2.7. Variaveis

Os dados foram mapeados tendo em conta as caracteristicas do artigo, nomeadamente, os autores dos
estudos e 0 ano de publicagédo, pais em que o estudo foi realizado, tipo de estudo, objetivo, tamanho da
amostra/participantes, e os principais resultados obtidos.

2.8. Sintese dos Resultados

Os resultados sdao apresentados usando o método de sintese narrativa, resumidos por categorias
principais e subcategorias e uma representacdo em forma de tabela com os estudos incluidos na revisao
que potencialmente cumpriam os critérios de inclusdo.

2.9. Consideracdes Eticas da Pesquisa

No presente estudo, a inclusdo dos artigos de pesquisa selecionados na amostra ndo exigiu aprovacao
do comité de ética, dado terem sido obtidos numa base de dados eletronica acessivel.

3. Resultados
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3.1. Selecio de Fontes de Evidéncia

A selegdo dos artigos foi realizada através do modelo do diagrama PRISMA-ScR, conforme ilustrado

na figura 1.

Artigos Identificados em
pesquisa na base de dados

PubMled Medline:
n=7339

Artigos Identificados
noutras bases de dados
n=0

] [ Identificagdo ]

Screening

Elegibilidade

Incluidos

|

Duplicados remowvidos
n=163

Artigos triados
n=177

l

Artigos submetidos a
elegibilidade
n=71

| Artigosexcluidos
n=106
Artigos excluidos
por razdes
—> especificas:

Artigos Incluidos
n=734

Figura 1. Diagrama PRISMA-ScR

3.2. Caracteristicas e Resultados das Fontes de Evidéncia

Trrelevantes: n=27
Revisdes:n=3
Carta ao editor: n=1
Comentario: n=2
Texto completo
ndisponivel: n=2

Na tabela 1, € descrito o nome dos autores, o local de origem e o desenho dos estudos, o grupo
populacional envolvido, as diferentes areas de abordagem, bem como os principais resultados

encontrados.
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No geral, 34 estudos foram identificados como elegiveis, dos quais 22 abordavam os principais desafios
identificados pelos cuidadores de pessoas com PEA e/ou as consequéncias da pandemia na saude mental
do cuidador, 11 estudos abordavam estratégias de apoio e suporte para cuidadores e 1 estudo abordava

as duas subcategorias.

Tabela 1. Caracteristicas dos Estudos Incluidos

Pandemia na Saude
Mental do Cuidador

Autor (ano e | Tipo de Estudo Populagio Subcategoria Principais resultados
pais)
Alhuzimi Quantitativo n=150 pais de criancas e Principais desafios Impacto negativo da pandemia
(2021;Arabia Transversal adolescentes com PEA identificados pelos COVID-19 no bem-estar emocional
Saudita) (uso de Cuidadores; dos pais de criangas com PEA na
questionarios) Consequéncias da Arabia Saudita e aumento do Stress
Pandemia na Saude parental
Mental do Cuidador.
Althiabi Quantitativo n=211 pais de criangas e Principais desafios Impacto negativo da pandemia no
(2021; Arabia | Transversal adolescentes com PEA identificados pelos cuidado dos filhos com PEA;
Saudita) (uso de Cuidadores; aumento dos niveis de ansiedade;
questionarios) Consequéncias da maior afe¢do das maes

comparativamente aos pais

Bhat A. (2021;

Quantitativo

n=9249 pais de criangas

Principais desafios

Pandemia na Saude
Mental do Cuidador

Impacto negativo da pandemia na

EUA) Transversal com PEA identificados pelos saude mental do cuidador, com maior
(uso de Cuidadores; dificuldade de gestdo dos
questionarios) Consequéncias da comportamentos disruptivos das

criangas.

Chan, R., & Quantitativo n=51 pais de criangas com | Consequéncias da Niveis de ansiedade e depressdo mais
Fung, S. C. Transversal Perturbagdes do Pandemia na Saude acentuados nos pais e maes de
(2021; China) | comparativo Neurodesenvolvimento Mental do Cuidador criangas com Perturbagdes do
(uso de n=78 maes e pais de Neurodesenvolvimento. Correlagdo
questionarios) criangas neurotipicas positiva dos sintomas com o stress

parental

Chen et al

Quantitativo

n=439 pais de criangas

Consequéncias da

A auto-eficacia parental foi

(2021; China) | Transversal com PEA Pandemia na Satide significativamente e negativamente
(uso de Mental do Cuidador correlacionada com problemas
questionarios) comportamentais em criangas com

PEA, mediada pelo stress parental
causado pela pandemia.

comparativo

Hiperatividade e Défice de
Atengdo (PHDA)

Mental do Cuidador

Corbett et al Quantitativo n=61 jovens com PEA e Consequéncias da Niveis de ansiedade e stress mais
(2021; EUA) Transversal Seus pais Pandemia na Satide acentuados nos pais de jovens com
comparativo n=61 jovens com Mental do Cuidador PEA.
(uso de desenvolvimento
questiondrios) neurotipico € seus pais
Dababnah et Quantitativo n=25 pais de criangas com | Principais desafios Impacto negativo da pandemia
al (2021; Transversal PEA, americanos de identificados pelos COVID-19 a nivel socio-econémico
EUA) (uso de origem asiatica Cuidadores;
questionarios) Consequéncias da
Pandemia na Saude
Mental do Cuidador
Dhiman at al Quantitativo n=264 pais de criangas Consequéncias da Aumento da prevaléncia de
(2020 Transversal com PEA Pandemia na Saude depressdo, ansiedade e stress parental
(uso de Mental do Cuidador
questionarios)
Friesen at al Quantitativo n=616 cuidadores de Consequéncias da Aumento dos niveis de ansiedade e
(2021 Transversal pessoas com PEA Pandemia na Saude stress. Efeito direto da resiliéncia no
(uso de Mental do Cuidador impacto da pandemia na saude mental
questionarios) dos pais de criancas com PEA.
Gillespie- Quantitativo n= 43 cuidadores de Principais desafios Impacto maior da pandemia no
Smith (2021, Transversal criangas com P.do identificados pelos comportamento das criangas com
Reino Unido) comparativo neurodesenvolvimento Cuidadores; P.do neurodesenvolvimento e no
(uso de n= 67 cuidadores de Consequéncias da bem-estar do cuidador. Estratégias de
questionarios) criangas com Pandemia na Saude coping desadaptativas aumentaram
desenvilvimento Mental do Cuidador sofrimento psiquico
neurotipico
lovino et al Quantitativo n=189 cuidadores de Consequéncias da Impacto maior da pandemia no bem-
(2021; EUA) Transversal pessoas com PEA/P.de Pandemia na Saude estar e autocuidado do cuidador de

criangas com PEA/PHDA.
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I
(uso de n=148 cuidadores de
questionarios) criangas com
desenvilvimento
neurotipico
Kalb et al Quantitativo n=3556 cuidadores de Consequéncias da Niveis de stress, ansiedade e
(2021; EUA) Transversal criancas com PEA Pandemia na Saude depressdo mais acentuados nos
comparativo n=5506 pais de criangas Mental do Cuidador cuidadores de criangas com PEA
(uso de com desenvolvimento
questionarios) neurotipico
Khan et al Quantitativo n= 58 cuidadores de Principais desafios Aumento na carga de cuidados entre
(2021; Qatar) Transversal pessoas com PEA identificados pelos os cuidadores de pessoas com PEA
(uso de Cuidadores; durante as restrigdes sociais do
questionarios) Consequéncias da COVID-19

Pandemia na Saude
Mental do Cuidador

Levante et al

Quantitativo

n= 53 cuidadores de

Consequéncias da

Niveis de stress parental mais

(2021; Italia) Transversal criangas com PEA Pandemia na Saude acentuados nos cuidadores de
comparativo n=67 pais de criangas com | Mental do Cuidador criangas com PEA
(uso de desenvolvimento
questionarios) neurotipico
Limetal Quantitativo n= 107 cuidadores de Consequéncias da Niveis aumentados de stress,
(2021; Transversal pessoas com P.do Pandemia na Satide ansiedade e depressdo. Correlagdo
Singapura) (uso de neurodesenvolvimento Mental do Cuidador negativa dos sintomas com os niveis
questionarios) de resiliéncia.
Lugo-Marin et | Quantitativo n= 37 cuidadores de Principais desafios Niveis aumentados de stress,
al (2021; Transversal criangas e adolescentes identificados pelos ansiedade e depressdo. Correlagdo
Espanha) (uso de com PEA Cuidadores; negativa dos sintomas com os niveis
questionarios) n= 35 adultos com PEA Consequéncias da de resiliéncia.
n= 32 informantes Pandemia na Satide
Mental do Cuidador
Manning etal | Quantitativo n= 471 cuidadores de Principais desafios Impacto negativo da pandemia
(2021; EUA) Transversal criangas e adolescentes identificados pelos COVID-19 a nivel socio-econémico
(uso de com PEA Cuidadores
questionarios)
Pecor et al Quantitativo n= 170 cuidadores de Consequéncias da Cuidadores de criangas com PEA e
(2021; EUA) Transversal criangas com PEA Pandemia na Satide ou PHDA reportaram pior qualidade
comparativo n= 152 cuidadores de Mental do Cuidador de vida durate a pandemia
(uso de criangas com PHDA
questionarios) n= 167 cuidadores de

criangas com PEA e
PHDA

n=91 cuidadores de
criangas com
desenvolvimento
neurotipico

Polonyiova et
al (2021;
Eslovaquia)

Quantitativo
Transversal
comparativo,
realizado em dois
tempos

(uso de
questionarios)

Primeiro tempo:

n= 84 cuidadores de
criangas com PEA
n= 95 cuidadores de
criangas neurotipicas

Segundo tempo:
n=71 cuidadores de
criangas com PEA
n=82 cuidadores de
criangas neurotipicas

Consequéncias da
Pandemia na Saude
Mental do Cuidador

Aumento dos niveis de ansiedade,
stress e depressdo nos pais de
criangas com PEA durante a segunda
onda da pandemia, Correlagdo
positiva da sintomatologia com o
comportamento disruptivo da crianga.

Tokatly Latzer

Qualitativo

n=31 pais de criangas com

Principais desafios

Impacto negativo da pandemia

et al (2021; (entrevistas) PEA identificados pelos COVID-19 a nivel socio-familiar e
Israel) Cuidadores funcional
Wang C. Quantitativo n= 1982 cuidadores de Consequéncias da Niveis elevados de stress, ansiedade e

(2021; China) | Transversal criangas com PEA e outras | Pandemia na Satde depressdo durante a pandemia. Pais
(uso de P.do Mental do Cuidador tiveram maior perceg¢do de suporte em
questionarios) neurodesenvolvimento relagdo as maes. Situagdo profissional

empregado contribuiu para o stress
parental

Wang L. et al

Quantitativo

n= 1764 cuidadores de

Consequéncias da

Pais de criangas com PEA

(2021; China) | Transversal criangas com PEA Pandemia na Saude apresentaram niveis mais elevados de
comparativo n= 4962 cuidadores de Mental do Cuidador stress, ansiedade e depressdo, baixos
(uso de criangas neurotipicas de resiliéncia

questionarios)

e estratégias de coping negativas
comparativamento aos pais de
criangas neurotipicas.
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I
White et al Quantitativo n= 70 cuidadores de Principais desafios Perdas de rotina e dificuldades na
(2021; EUA) Transversal pessoas com PEA identificados pelos regulacdo emocional foram os
(uso de Cuidadores; principais contribuintes para o stress
questionarios) Consequéncias da parental durante a pandemia; Efeito
Pandemia na Saude limitado da telemedicina
Mental do Cuidador;
Estratégias de Apoio e
Suporte
Akhani et al Ensaio clinico n= 44 criancas com PEA e | Estratégias de Apoioe | Treino parental foi eficaz para o

(2021; Irdo)

randomizado
(Intervengdo: Treino
parental online)

seus cuidadores
n=22 intervengao
n=22 controlo

Suporte

controlo dos comportamentos
disruptivos das criangas com PEA
durante a pandemia

Corona et al Quantitativo n= 115 familias de criancas | Estratégias de Apoio e | Satisfacdo dos cuidadores com os
(2021; EUA) Transversal (16-33meses) com PEA Suporte servi¢os de apoio, indepedentemente
(uso de do modelo (presencial, telemedicina
questionarios) ou hibrido). Melhoria menos
acentuada apos servigos de
telemedicina isolada.
Degli Protocolo de n=30 criangas com PEA e Estratégias de Apoio e | O protocolo permitiu capacitar os pais

Espinosa et al
(2021; Italia)

Intervengdo
(Modelo de suporte
parental durante o
confinamento)

seus pais

Suporte

para aumentar a motivagao dos filhos
e a criagdo de rotinas durante o
periodo de confinamento.

Ketcheson &

Protocolo Clinico

n=120 criangas com PEA e

Estratégias de Apoio e

O PLANE representa uma

Pitchford (PLANE-Physical Seus pais Suporte intervengdo promissora, escalavel,
(2021; EUA) Literacy And sustentavel e

Nutrition replicavel.

Education)
McDevitt Protocolo Clinico n=294 pais de criangas Estratégias de Apoio e | O programa PET online tornou-se um
(2021; China) | (Programa PET com PEA Suporte espaco de apoio e de aprendizagem

online-Parent
Education and
Training)

para pais de criangas com PEA na
China durante a pandemia.

Liu et al
(2021; China)

Estudo quasi-
experimental
(Interveng¢do: Treino
parental baseado no

n=125 maes de criangas
com PEA

n=65 grupo intervengio
n= 60 grupo controlo

Estratégias de Apoio e
Suporte

A intervengao teve boa adesdo e
eficacia, com redugao dos niveis de
stress, ansiedade e depressdo das
mades e aumento da esperanga

WeChat)
Provenzi et al Protocolo Clinico n=36 pais de criancas com | Estratégias de Apoioe | Apos 6 semanas, 80% dos pais
(2020; Italia) (Intervengdo P.do Suporte relataram crescimento e
EnFORCE) + neurodesenvolvimento desenvolvimento infantil, 40%

estudo quantitativo
transversal de
avaliagdo

acharam eficaz, e a maioria relatou
sentimentos aumentados de
autoconfianga, envolvimento, apoio
percebido e reconhecimento

Samadi et al Protocolo Clinico n=336 pais de criangas Estratégias de Apoio e | Uso de equipa treinadas nos centros
(20205 Irdo) (Programa hibrido com PEA Suporte de dia permite observagdo
de telepratica) + profisisonal do ambiente domiciliar,
estudo transversal, com baixo custo. O treino dos
qualitativo e profisionais é um elemento-chave
quantitativo de para o sucesso da telepratica. Baixa
avalia¢do taxa de desisténcia e feedback
(uso de positivo dos pais.
questionarios)
Tarbox et al Protocolo Clinico Nio aplicavel Estratégias de Apoio e | Procedimentos simples de ACT
(2020; EUA) (Take ACTion) Suporte podem ser adicionados as

intervengdes tradicionais.

Vallefuoco et

Protocolo Clinico

n=30 (18 terapeutas e 12

Estratégias de Apoio e

Os resultados preliminares indicam

al (2021; (Plataforma digital cuidadores de criangas com | Suporte que o aplicativo SUPER ¢ de facil

EUA) SUPER) PEA 3-10 anos) utilizagdo, facilita a comunicagéo e
pode ser uma ferramenta de
colaboragdo nos diferentes contextos
de ateng@o a crianga com PEA.

Yi & Dixon Ensaio clinico n=13 cuidadores de Estratégias de Apoio e | O treino foi eficaz para ensinar

(2020; EUA) randomizado criangas com PEA Suporte habilidades, e os pais com material

(Intervengdo: brief
acceptance and
commitment
training - ACT)

n=7 submetidos a
intervengao
n=6 grupo controlo

ACT suplementar progrediram
significativamente mais do que o
grupo controlo.
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3.3. Sintese de Resultados
Principais desafios identificados pelos cuidadores

As familias tiveram de enfrentar mudangas repentinas na sua rotina como resposta as medidas de
contingéncia da pandemia Covid-19 (Alhuzimi, 2021; Althiabi, 2021; Chen et al., 2021; Gillespie-Smith
etal., 2021; Kalb et al., 2021; Tokatly Latzer et al., 2021; Wang et al., 2021; White, Stoppelbein, Scott,
& Spain, 2021).

Estudos identificaram varios desafios vivenciados pelos cuidadores de pessoas com PEA, potenciados
pela alteragdo de rotinas, nomeadamente: a) o acesso limitado a recursos e, para muitos cuidadores,
interrupgdes no apoio financeiro, perda de emprego e renda (Alhuzimi, 2021; Althiabi, 2021; Bhat,
2021; Degli Espinosa, Metko, Raimondi, Impenna, & Scognamiglio, 2020; Kalb et al., 2021; Manning
et al., 2021; Wang et al., 2021); b) a limitacao da rede de apoio e suporte sociofamiliar (Althiabi, 2021;
Bhat, 2021; Kalb et al., 2021; Tokatly Latzer et al., 2021); ¢) a interrupgdo e alteragdo da maioria dos
programas sociais, educacionais e terapéuticos tais como creches, escolas, centros de educagio especial
e outras estruturas de apoio (Alhuzimi, 2021; Althiabi, 2021; Bhat, 2021; Chen et al., 2021; Dababnah
et al., 2021; Degli Espinosa et al., 2020; Kalb et al., 2021; Levante et al., 2021; Manning et al., 2021;
Pecor et al., 2021; Tokatly Latzer et al., 2021; Wang et al., 2021; White et al., 2021); d) dificuldades de
acesso aos servicos de saude e a impossibilidade de acesso a cuidados privados (Alhuzimi, 2021;
Althiabi, 2021; Kalb et al., 2021; Tokatly Latzer et al., 2021), assim como 0s atrasos prolongados na
entrada em programas de interven¢do (Alhuzimi, 2021); e) dificuldades na gestdao do comportamento
disruptivo da pessoa com PEA face ao stress vivencial (Alhuzimi, 2021; Bhat, 2021; Gillespie-Smith et
al., 2021; Khan et al., 2021; Wang et al., 2021; White et al., 2021).

Consequéncias da pandemia na satide mental do cuidador

Viérios estudos mostram que o isolamento social prolongado, condicionado pela pandemia Covid-19,
aumentou consideravelmente a responsabilidade dos cuidadores, levando a um maior foco no cuidado e
autonegligéncia (Althiabi, 2021; Bhat, 2021; Chan & Fung, 2021; Corbett et al., 2021; Gillespie-Smith
et al., 2021; lovino et al., 2021; Levante et al., 2021). Com o decorrer desta medida de contingéncia,
sintomas de ansiedade e depressdo foram surgindo nesta populagdo com maior frequéncia (Althiabi,
2021; Chen et al., 2021; Corbett et al., 2021; Dhiman et al., 2020; Friesen et al., 2021; lovino et al.,
2021; Lim et al., 2021; Lugo-Marin et al., 2021; Vallefuoco et al., 2021; Wang et al., 2021).

Alguns estudos mostram que os pais/cuidadores de criangas com perturbagdes do neurodesenvolvimento
(incluindo PEA) apresentaram niveis mais elevados de stress parental, sintomas depressivos e ansiosos
comparativamente aos pais de criangas com neurodesenvolvimento tipico (Chen et al., 2021; Gillespie-
Smith et al., 2021; lovino et al., 2021). Outros estudos verificaram que os cuidadores de pessoas com
PEA menores e daqueles com tragos de autismo mais pronunciado relataram niveis mais elevados de
stress (Dhiman et al., 2020; Manning et al., 2021; Wang et al., 2021), sintomas depressivos e ansiosos
(Dhiman et al., 2020; Lim et al., 2021; Wang et al., 2021). Lim, T e colaboradores (2020) também
avaliaram a relagdo entre a resiliéncia e a sintomatologia depressiva, ansiosa e o stress, usando as escalas
Depression, Anxiety, and Stress Scales (DASS-21) e da Connor-Davidson Resilience Scale 25-item,
tendo concluido que existe uma correlag@o inversa entre estes sintomas e a resiliéncia (Lim et al., 2021).
Um estudo mais recente comparou a prevaléncia de depressdo, ansiedade e stress nos cuidadores de
PEA na primeira vaga e na segunda vaga, verificando-se um aumento ainda maior nesta ultima
(Polonyiova et al., 2021).

O medo de contrair a doenga, tanto do proprio cuidador, como da pessoa ao cuidado, foi outro fator
associado ao stress e problemas mentais dos cuidadores de pessoas com PEA (Chen et al., 2021; Friesen
et al., 2021; Gillespie-Smith et al., 2021), podendo induzir o desenvolvimento de stress pds-traumatico
(Chen et al., 2021) e panico (Kalb et al., 2021).
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No entanto, nem todos os cuidadores reagiram da mesma maneira aos desafios da pandemia, sendo que
uns tiveram experiéncias positivas, enquanto outros passaram por crises (Alhuzimi, 2021; Dababnah et
al., 2021; Friesen et al., 2021). Estudos mostram que o aparecimento de problemas mentais é dependente
dos mecanismos de coping pessoal, da forma como o fator de stress é percebido e enfrentado, ¢ da
propria dindmica familiar, o sistema de crengas familiar e pessoal e a forma como o cuidador interpreta
a adversidade na construgdo de resiliéncia (Alhuzimi, 2021; Bhat, 2021; Corbett et al., 2021; Gillespie-
Smith et al., 2021; Tokatly Latzer et al., 2021). Além disso, destacou-se que, embora alguns pais sejam
capazes de demonstrar resiliéncia em situacdes desafiantes, outros experimentavam o agravamento das
vulnerabilidades existentes (Alhuzimi, 2021; Bhat, 2021; Tokatly Latzer et al., 2021). Friesen, K. e
colaboradores (2021) fizeram um estudo envolvendo 616 cuidadores de pessoas com PEA durante a
pandemia covid-19, onde verificaram que os cuidadores com menos resiliéncia apresentavam maiores
niveis de Stress emocional e consequentemente mais sintomas depressivos e ansiosos, mas a resiliéncia
per si ndo emergiu como fator protetor (Friesen et al., 2021). Wang, L. et al (2021), usando uma amostra
maior, 1764 cuidadores de pessoas com PEA, também identificaram que estes apresentavam niveis de
resiliéncia inferior e fracos mecanismos de coping, recorrendo a mecanismos desadaptativos com maior
frequéncia comparativamente aos cuidadores de criangas com neurodesenvolvimento tipico (Wang et
al., 2021).

Outros estudos tentaram identificar fatores de risco adicionais que poderiam estar relacionados com o
aparecimento de problemas mentais nos cuidadores de pessoas com PEA. Destacaram que a gravidade
da PEA propicia o aumento do stress parental e prejudica o bem-estar emocional dos cuidadores
(Alhuzimi, 2021; Bhat, 2021; Gillespie-Smith et al., 2021; Vallefuoco et al., 2021), principalmente 0s
€asos com mais comportamentos repetitivos, atraso na linguagem e dependéncia funcional (Bhat, 2021).
Além disso, ter mais de uma pessoa com PEA ao cuidado (Friesen et al., 2021), cuidar de um menor
com PEA (Alhuzimi, 2021; Bhat, 2021), baixo status socioecondémico (Bhat, 2021; Friesen et al., 2021)
e fraco suporte social também potenciam o aparecimento de problemas mentais (Dhiman et al., 2020;
Gillespie-Smith et al., 2021). Ser mae de uma pessoa com PEA também tem sido considerado fator de
risco, sendo as maes mais afetadas que os pais, apesar destes também experimentarem niveis
consideraveis de stress emocional (Alhuzimi, 2021; Althiabi, 2021; Wang et al., 2021). A presenga de
antecedentes de doenga mental prévia do cuidador também foi um fator apontado como condicionador
do impacto negativo adiconal na saiide mental do mesmo (Bhat, 2021). Pecor, K. W. e colaboradores
(2021) avaliaram também o impacto da pandemia na qualidade de vida do cuidador da pessoa com PEA,
usando a escala The Family Impact Module of the Pediatric Quality of Life Inventory™ e verificaram
um decréscimo maior da qualidade de vida neste grupo comparativamente ao grupo de cuidadores de
criangas com neurodesenvolvimento tipico (Pecor et al., 2021).

Estratégias de apoio e suporte para cuidadores

E essencial que os cuidadores de pessoas com PEA recebam apoio social e tenham acesso a servigos
profissionais de satide para reduzir o stress e melhorar seu bem-estar emocional (Lim et al., 2021;
Samadi et al., 2020). Esses cuidadores apresentam também necessidade de informagdes adicionais sobre
os servigos disponiveis e estratégias para lidar com as pessoas ao cuidado (Bhat, 2021). Nesse contexto,
varios estudos tém sido publicados tendo como énfase apoiar os cuidadores na gestdo dos
comportamentos disruptivos e na estruturagdo de rotinas tendo em conta o contexto pandémico (Degli
Espinosa et al., 2020; Levante et al., 2021; Samadi et al., 2020). Destaca-se, entdo, o papel da
continuidade dos cuidados para familias de pessoas com PEA durante a pandemia e a necessidade de
implementar programas de suporte flexiveis e oportunos, por forma a superar os desafios vivenciados
(Degli Espinosa et al., 2020; Samadi et al., 2020; White et al., 2021).

A telemedicina, foi das intervengdes mais realgadas para a continuidade dos cuidados e implementagéo
de medidas de apoio e suporte dos cuidadores (Corona et al., 2021; Ketcheson & Pitchford, 2021; Liu
et al., 2021; Samadi et al., 2020; Vallefuoco et al., 2021), tais como cria¢do de grupos de ajuda mitua
(McDevitt, 2021), intervengdes de coaching parental online (Degli Espinosa et al., 2020; Levante et al.,
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2021; Liu et al., 2021), interven¢bes comportamentais online (Akhani et al., 2021; Corona et al., 2021),
linhas de apoio e aconselhamento que permitem a partilha de preocupagdes e a assisténcia para lidar
com situagdes especificas (Ketcheson & Pitchford, 2021; McDevitt, 2021). Estas intervengdes
mostraram-se benéficas na redugdo do stress parental e no desenvolvimento de estratégias de coping
adaptativas, a0 mesmo tempo que também tinham um efeito direto na adaptacdo do comportamento das
pessoas com PEA (na sua maioria criangas e adolescentes) (Levante et al., 2021; McDevitt, 2021).
Akhani, A. et al (2021) realizaram um ensaio clinico rondomizado em Italia, no periodo de 2019 a 2020,
sobre a eficacia das intervengdes de treino parental no controlo dos comportamentos disruptivos das
criangas com PEA, perfazendo um total de 44 participantes (22 do grupo de intervengdo e 22 do grupo
controlo). Neste estudo verificou-se melhoria da qualidade de vida e diminuigdo do stress parental no
grupo experimental apos 12 semanas de intervengdo (Akhani et al., 2021). Liu,G e colegas (2021)
criaram, na China, um treino parental baseado no WeChat, com o objetivo de ajudar as mées de criangas
com PEA a reduzir os niveis de ansiedade, depressdo e Stress, assim como aumentar a esperanca das
mesmas (Liu et al., 2021). Os resultados mostraram-se promissores, a intervengdo teve boa adesdo e
eficacia (Liu et al., 2021). Corona, L. L. et al (2021) também realizaram uma intervencgdo
comportamental e de suporte breve com os cuidadores de pessoas com PEA e tiveram resultados
similares. Degli Espinosa, F. e colaboradores (2020), desenvolveram, em Italia, um protocolo dindmico
e holistico diario, via telemedicina, que reconhecia a necessidade de intervencdo realizada
exclusivamente pelos pais de criangas com PEA, envolvendo varias valéncias, incluindo a estruturagio
das atividades basicas do dia e das recreativas e coaching parental (Degli Espinosa et al., 2020). Samadi,
S. A. el al (2020) criaram no Irdo, um protocolo hibrido, em que os cuidadores eram supervisionados
pelos profissionais dos centros de dia via telemedicina, com apoio em tempo real, enquanto realizavam
0s cuidados (Samadi et al., 2020). McDevitt S. E. (2021) realizou na China um estudo qualitativo que
destaca um programa de educacdo e treinamento online intensivo de 12 semanas que abrange o
treinamento dos pais de criangas e adolescentes com PEA (Social Stories PET), os seus desafios e o
cultivo de redes de apoio de pais (McDevitt, 2021). Ainda na mesma linha, Vallefuoco, E. et al (2021)
criaram um projeto italiano intitulado SUPER, mais uma abordagem inovadora da telemedicina, que
tem como objetivo incentivar a colaboragio e a partilha de informacgdo entre familias de pessoas com
PEA, servicos de saude e escolas (Vallefuoco et al., 2021). O mesmo foi implementado na forma de
plataforma digital com vérias ferramentas (Vallefuoco et al., 2021). Na avaliagdo preliminar que os
autores fizeram verificaram beneficio da plataforma SUPER, identificando como pontos fortes: a facil
utilizacdo e promo¢ao de comunicagdo nos diferentes contextos, com a criagdo de uma linguagem
comum entre pais, professores e os profissionais de satide (Vallefuoco et al., 2021). Provenzi et al.
(2020) avaliaram o programa Engaging with Families in Online Rehabilitation of Children during the
Epidemic (EnFORCE)), criado para familias de criangas com perturbagdes do neurodesenvolvimento em
Italia. Este incluiu sessoes de telemedicina adaptadas para casos especificos, com foco no apoio dos pais
e na reabilita¢do da crianga (Provenzi et al., 2021). Apds 6 semanas, 80% dos pais relataram crescimento
e desenvolvimento infantil, 40% acharam eficaz, e a maioria relatou sentimentos aumentados de
autoconfianga, envolvimento, apoio percebido e reconhecimento (Provenzi et al., 2021).

Por forma a complementar os programas interventivos implementados, Tarbox, C. M e colaboradores
(2020) criaram um protocolo que descreve 18 procedimentos da Terapia de Aceitagdo ¢ Compromisso
(ACT). Este consiste numa ferramenta adicional para a promogéo de resiliéncia e mecanismos de coping
mais adaptativos, tanto para as criangas e adolescentes com PEA, como para os seus cuidadores, além
de também promover maior interagdo entre eles (Tarbox et al., 2020). Também tendo como base a ACT,
Yi, Z., & Dixon, M. R. (2020) desenvolveram um protocolo-guia sobre como desenvolver um
treinamento para pais por via de telemedicina, adaptado aos servigos prestados pela Association for
Behavior Analysis (ABA) aplicada as pessoas com PEA nos Estados Unidos da América (EUA). Este
inclui uma série de protocolos breves de treinamento de aceitacdo e compromisso para aumentar a
adesdo dos pais (Yi & Dixon, 2021). Os resultados preliminares mostraram boa adesdo e eficacia da
intervengao (Yi & Dixon, 2021).
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O stress parental cronico, além de ser prejudicial para a saude mental, acaba criando problemas de
saude fisica (Ketcheson & Pitchford, 2021). Foi nesse contexto que Ketcheson, L. R., & Pitchford, E.
A. (2021) criaram nos EUA, um programa online de promog¢do de atividade fisica e educagdo
nutricional, o Physical Literacy and Nutrition Education (PLANE), com duragdo de 12 meses. Um dos
objetivos principais do programa ¢ promover também o bem-estar emocional, com redu¢ao dos niveis
de stress, ansiedade e depressdo (Ketcheson & Pitchford, 2021).

Segundo Gillespie-Smith, K et al (2021), citando Chafouleas et al. (2020), a promog¢io do autocuidado
dos cuidadores de pessoas com perturbagdes do neurodesenvolvimento, tanto a nivel fisico, emocional,
espiritual e social, ¢ uma medida que pode ajudar a melhorar a saide mental e reduzir o risco de
problemas mentais e sobrecarga emocional (Gillespie-Smith et al., 2021). A mesma pesquisa destacou
estratégias de coping que incluem a reformulagdo cognitiva e a aceitagdo, podendo ser adaptadas ao
contexto da pandemia Covid-19 (Gillespie-Smith et al., 2021).

4. Discussao
4.1. Sumario de Evidéncias

Os estudos analisados enfatizam o stress emocional vivenciado pelos cuidadores de pessoas com
Perturbacdes do Espectro do Autismo (PEA) durante a pandemia Covid-19, principalmente devido as
interrupgdes das rotinas condicionadas pelas medidas de controlo de infe¢do impostas (Althiabi, 2021;
Bhat, 2021; Chan & Fung, 2021; Corbett et al., 2021; Gillespie-Smith et al., 2021; lovino et al., 2021;
Levante et al., 2021).

Esta revisdo permitiu reconhecer os principais desafios identificados pelos cuidadores de pessoas com
PEA, perceber as consequéncias da pandemia na satide mental do cuidador e identificar estratégias de
apoio e suporte disponiveis e implementadas.

Por forma a compreender melhor o impacto da PEA nos cuidadores, pode-se usar 0 modelo de resposta
de ajustamento e adaptacao familiar (FAAR), o qual fornece uma estrutura para entender a experiéncia
de angustia nas familias, em resposta a circunstancias de stress vivencial (Chen et al., 2021). Este
modelo postula que as familias se envolvem em processos de ajuste e adaptacdo para equilibrar as
demandas que enfrentam e manter o equilibrio do sistema familiar, e que o funcionamento familiar esta
dependente do equilibrio entre as demandas e as capacidades da familia (Chen et al., 2021). Portanto, é
necessario ter em conta a dindmica existente nas familias com PEA, a qual envolve ndo s6 a pessoa com
PEA, mas também o seu cuidador e o ambiente familiar em si (Bhat, 2021; Chen et al., 2021). Alterag¢oes
nessa dindmica tem o potencial de afetar o bem-estar e a saude mental dos elementos envolvidos
(Alhuzimi, 2021; Bhat, 2021).

Tendo como base o modelo de FAAR e a pandemia Covid-19 como um importante fator de stress
vivencial, podemos perceber que a exposicao cronica a este fator e a falta de recursos durante o periodo
de pandemia, pode levar ao desequilibrio e a desadaptagdo no sistema familiar, precipitando problemas
de satde mental nos familiares, em particular nos cuidadores de pessoas com PEA (Chen et al., 2021).
Tendo em conta este modelo, o stress parental decorrente da pandemia contribui para o aparecimento
de sintomas depressivos e ansiosos nos cuidadores de pessoas com PEA, e estes por sua vez, tém impacto
no bem-estar familiar e na presta¢do de cuidados a pessoa com PEA.

Outro modelo que também ajuda a compreender o impacto da pandemia na saude mental do cuidador é
0 modelo Double ABCX de adaptagdo familiar (Friesen et al., 2021). Este tem sido usado para descrever
as experiéncias dos cuidadores de criangas com PEA, e propde que o processo de adaptagdo a um evento
adverso de vida, como ¢ o caso da pandemia Covid-19, resulta da interagdo entre quatro fatores,
nomeadamente: a familia, as demandas, os recursos adaptativos da familia, incluindo apoio social, a
maneira como a familia perceciona o evento e as estratégias que usa para lidar com o mesmo, em
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particular o nivel de resiliéncia (Friesen et al., 2021). Sendo assim, o sofrimento psiquico dos cuidadores
de pessoas com PEA podera resultar da interagdo desses fatores.

Assim como para outras populagdes, a pandemia Covid-19 trouxe consigo mudancas repentinas nas
rotinas e implicagdes psicossociais, organizacionais e financeiras para os cuidadores de pessoas com
PEA (Alhuzimi, 2021; Althiabi, 2021; Chen et al., 2021; Gillespie-Smith et al., 2021; Kalb et al., 2021;
Lugo-Marin et al., 2021; Tokatly Latzer et al., 2021; Wang et al., 2021; White et al., 2021). Estudos
apontam para um maior sofrimento psiquico nesta populacdo, com surgimento de problemas mentais
como sintomatologia ansiosa, depressiva, stress pos-traumatico, panico e stress parental no geral, em
comparagdo com cuidadores de pessoas com neurodesenvolvimento tipico (Althiabi, 2021; Chen et al.,
2021; Corbett et al., 2021; Dhiman et al., 2020; Friesen et al., 2021; lovino et al., 2021; Lim et al., 2021;
Lugo-Marin et al., 2021; Vallefuoco et al., 2021; Wang et al., 2021). Tal pode ser enquadrado tendo em
conta a complexidade do cuidado da pessoa com PEA, que em contexto pandémico, esta
maioritariamente sob a responsabilidade do cuidador principal, sendo que este tem outras demandas que
também precisam ser geridas (Akhani et al., 2021; Alhuzimi, 2021; Corbett et al., 2021). Dentre 0s
cuidadores, as maes sdo particularmente mais vulneraveis aos problemas de saide mental (Alhuzimi,
2021; Althiabi, 2021; Lim et al., 2021; Wang et al., 2021), constituindo o sexo feminino, um fator de
risco e 0 masculino um fator protetor (Lim et al., 2021). Tal ¢ compreensivel tendo em conta que as
maes sdo geralmente as responsaveis principais do cuidado e de outras tarefas domésticas, além de
muitas também terem um trabalho, e facilmente apresentam menos resiliéncia emocional
comparativamente aos pais (Lim et al., 2021). Outro principal fator de risco apontado pelos estudos ¢ a
gravidade da doenga (Bhat, 2021; Gillespie-Smith et al., 2021; Vallefuoco et al., 2021). Quanto mais
grave a PEA, maior o stress parental percebido e o desenvolvimento de problemas mentais dado que
existe também um aumento da demanda de cuidado, supervisao e assisténcia (Bhat, 2021; White et al.,
2021).

O medo de contrair a doenga também foi abordado nos estudos como um fator de stress adicional, além
das medidas de contingéncia gerais (Chen et al., 2021; Friesen et al., 2021; Gillespie-Smith et al., 2021).
Segundo Dhiman e colaboradores (2020), esse medo esta principalmente associado ao elevado risco de
infegdo e transmissdo que as pessoas com PEA apresentam, pelas dificuldades impostas pela propria
condi¢@o (Dhiman et al., 2020). Acreditamos que o medo do cuidador ficar doente ¢ ndo ter a quem
delegar os cuidados, pode também estar associado ao medo documentado, contudo, ndo encontramos
nenhum estudo que fizesse referéncia a esta questio na pesquisa realizada.

Quanto aos fatores protetores, a resiliéncia dos cuidadores de pessoas com PEA foi o mais estudado,
estando associado a redugdo do impacto do Stress parental na satide mental, uma vez que proporciona
melhores mecanismos de coping em momentos de stress vivencial (Alhuzimi, 2021; Bhat, 2021; Corbett
et al., 2021; Friesen et al., 2021; Gillespie-Smith et al., 2021; Tokatly Latzer et al., 2021). A falta de
resiliéncia estd associada a maior Stress parental, ansiedade e depressdo (Friesen et al., 2021)
proporcionando uma ma qualidade de vida dos cuidadores e mais comportamentos disruptivos nas
criangas com PEA, assim como prejuizo do funcionamento familiar (Pecor et al., 2021) A resiliéncia
pode ser desenvolvida de forma ativa, sendo, portanto, um foco das intervengdes de suporte direcionadas
a esta populagdo no contexto de pandemias prolongadas (Lim et al., 2021).

Tomando em consideragdo a complexidade e a alta variabilidade na sintomatologia da PEA, esta requer
uma intervencdo estruturada e multidisciplinar para apoiar os cuidadores em todos os contextos
vivenciais, particularmente durante a pandemia (Vallefuoco et al., 2021). Efetivamente, ¢ necessaria a
continuidade dos cuidados, principalmente tendo em conta a cronicidade desta condi¢éo, assim como a
elevada comorbilidade psiquiatrica, a qual condiciona a disrup¢do familiar (White et al., 2021).

Acompanhando a tendéncia universal, a telemedicina foi o método de escolha para os diferentes
programas interventivos implementados (Corona et al., 2021; Ketcheson & Pitchford, 2021; Samadi et
al., 2020; Vallefuoco et al., 2021), algo compreensivel tendo em conta a facilidade de implementagio,
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comodidade tanto para os profissionais como para os cuidadores e maior acessibilidade (Ketcheson &
Pitchford, 2021). Contudo, é necessario adaptar os programas interventivos ao contexto sociocultural
(McDevitt, 2021; Samadi et al., 2020), o que provavelmente podera melhorar a adesao e a eficacia dos
mesmos. Além disso, existe pouca evidéncia sobre a eficacia das intervengdes por telemedicina a longo
prazo, tanto os programas de suporte, de reabilitacdo, de diagnodstico, como os protocolos de treino
parental (Samadi et al., 2020). Existem barreiras para a implementagdo desses programas por
telemedicina, principalmente nos paises em desenvolvimento, relacionadas com o uso e acesso a
tecnologia (Samadi et al., 2020). Provavelmente, nem todas as familias tém acesso ou sabem usar as
tecnologias e pessoas com PEA podem apresentar dificuldades de adaptagdo as plataformas online ou
diminui¢do da capacidade de participar de forma consistente, compreensivel atendendo a sua condigao.
Sendo assim, estas familias correm o risco de nao poder beneficiar das intervengdes e ¢ algo que se deve
ter em conta na planificagdo das mesmas. Outra barreia apontada foi a falta de profissionais treinados e
de recursos para tal (Samadi et al., 2020). Portanto, ¢ fulcral criar programas de treino adaptados e
direcionados aos cuidadores de pessoas com PEA tendo em conta o contexto vivencial e sociocultural.

4.2. Limitacoes

Esta revisdo apresenta algumas limitagdes. Os estudos foram pesquisados numa unica base de dados e,
na sua maioria, sdo estudos realizados durante a primeira vaga da pandemia, o que limita a pesquisa. Ha
que ter em conta que ainda estamos a vivenciar o contexto pandémico e tem existindo um foco adicional
nos cuidadores de populacdes vulneraveis. Sendo assim, novas evidéncias podem estar a ser geradas.
Além disso, a maior parte dos estudos incluidos sdo estudos empiricos, questionarios online, 0 que tem
a sua influéncia e importancia nos resultados desta revisdo, os quais devem ser interpretados com a
devida cautela. Outra limitagdo identificada ¢ a inclusdo s6 de artigos em inglés, a qual nio foi
propositada, mas sim condicionada pelas publicacdes existentes na base de dados usada sobre a nossa
questdo de pesquisa, 0 que também limita o estudo e a generalizacdo dos resultados.

4.3. Conclusoes e Sugestoes

A pandemia Covid-19 afetou negativamente a saiide mental de pessoas com PEA e dos seus cuidadores,
com impacto psicossocial acrescido. Portanto, os profissionais de saude devem estar cientes de que
cuidadores de pessoas com PEA enfrentam desafios adicionais. Dai que ¢ importante impulsionar a
expansdo e o desenvolvimento de programas de apoio e interven¢des adaptadas para promover a satde
mental e o bem-estar deste grupo vulneravel. E também consensual, a necessidade de trabalho
multidisciplinar, envolvendo profissionais de satde, instituicdes comunitarias e autoridades
governamentais, para ultrapassar os desafios impostos pela pandemia, tanto no momento atual, como no
periodo pds-pandémico.

5. Financiamento
As autoras ndo receberam nenhum tipo de financiamento para a realizacao da presente revisao de escopo.
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Extended Abstract

Introduction: People with Autism Spectrum Disorders (ASD) have difficulty adapting to changes and
new routines, especially in crisis situations such as a pandemic. This provides caregivers with greater
responsibility and emotional stress, which can have negative consequences for their mental health.
Therefore, it is crucial to create coping and mental health promotion strategies in this population. We
aim to reflect on the impact of the pandemic on the mental health of caregivers of people with ASD and
identify strategies that can be adopted and preventive measures. Material and Methods: a scoping review
of the literature published on the topic using PubMed/MEDLINE database. Results: The results
highlight the emotional stress experienced by caregivers of people with ASD during the COVID-19
pandemic. The interruption of support in health services, the closure of schools and socio-occupational
support institutions and domestic demands were some of the challenges identified. The role of continuity
of care for families of people with ASD during the pandemic and the need to implement flexible and
timely support programs is highlighted. Telemedicine was one of the most highlighted interventions for
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the continuity of care and the implementation of support measures for caregivers. Discussion: This
review made it possible to recognize the main challenges identified by caregivers of people with ASD,
understand the consequences of the pandemic on the caregiver's mental health and identify available
and implemented support strategies.To better understand the impact of ASD on caregivers, the Family
Adjustment and Adaptation Response (FAAR) model can be used, which provides a framework for
understanding the experience of distress in families in response to stressful life circumstances. Based on
the FAAR model and the Covid-19 pandemic as an important factor of experiential stress, we can see
that chronic exposure to this factor and the lack of resources during the pandemic period can lead to
imbalance and maladaptation in the system. Another model that also helps to understand the impact of
the pandemic on the caregiver's mental health is the Double ABCX model of family adaptation. This
has been used to describe the experiences of caregivers of children with ASD, and proposes that the
process of adaptation to an adverse life event, such as the Covid-19 pandemic, results from the
interaction between four factors, namely: the family , the demands, the family's adaptive resources,
including social support, the way the family perceives the event and the strategies it uses to deal with it,
in particular the level of resilience. Studies point to greater psychological distress in this population,
with the emergence of mental problems such as anxious, depressive symptoms, post-traumatic stress,
panic and parental stress in general, compared to caregivers of people with typical neurodevelopment.
Conclusions: The COVID-19 pandemic has negatively affected the mental health of people with ASD
and their caregivers. It is important to drive the expansion and development of support programs and
adapted interventions. Multidisciplinary work is needed to overcome the challenges imposed by the
pandemic, both at the current moment and in the post-pandemic period.
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