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RESUMO: O presente estudo teve como objetivos compreender as consequéncias do
distanciamento social para os alunos do PIPA durante o periodo da pandemia; conhecer a
maneira como estdo lidando com as atividades on-line em suas casas; verificar a opinido que 0s
pais/responsaveis tém sobre a velhice. Como resultado, verificamos que muitos estdo lidando
bem com o distanciamento do PIPA e realizando as atividades propostas de forma on-line. Ha
a dificuldade de realizar as medidas protetivas, como o0 uso correto de EPI e a higienizacéo.
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ABSTRACT: The present study aimed to understand the consequences of social distancing for
PIPA students during the Pandemic period; to know the way they are dealing with online
activities in their homes; to check the opinion that parents/guardians have about old age. As a
result, we found that many are coping well with the distancing from PIPA and are carrying out
the proposed activities online. There were some difficulties in carrying out protective measures,
such as the correct use of IPE and hygiene.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Social distancing; Aging.

RESUMEN: Este estudio tuvo como objetivo comprender las consecuencias de la distancia
social para los estudiantes de PIPA durante el periodo de la pandemia; Conocer la forma en
que estan lidiando con las actividades en linea en sus hogares; Consulta la opinién que tienen
los padres / tutores sobre la vejez. Como resultado, encontramos que muchos estan afrontando
bien la distancia de PIPA y llevando a cabo las actividades propuestas en linea. Existieron
algunas dificultades para llevar a cabo las medidas de proteccién, como el uso correcto de los
EPI y la higiene.

Palabras clave: Trastorno del espectro autista; Distanciamiento social; Envejecimiento.

Introducéo

Nos dias atuais, a sociedade tem sofrido uma nova pandemia que afeta todos os paises,
tanto os desenvolvidos como os em desenvolvimento. Um novo virus descoberto em 2019,
chamado Coronavirus ou popularmente o Novo Coronavirus, causa uma doenca grave, a Covid-
19, com caracteristicas muito parecidas com uma pneumonia. Juntamente com outras
comorbidades, o quadro da doenca pode se agravar e levar a morte (Wu et al., 2020).

Com o surgimento da Covid-19 no territério brasileiro, foram realizadas diversas
medidas preventivas para tentar controlar a disseminagdo da contaminagdo. Essas medidas tém
sido discutidas e até mesmo implantadas por varios governos (municipais, estaduais e

federais), na tentativa de obter o melhor método de prevencéo (Pires, 2020).
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Alguns paises adotaram um sistema que tem sido bastante eficaz, que é o distanciamento
social. Muitas vezes, é confundido com o isolamento social, gerando um certo desentendimento
por parte das autoridades politicas sobre sua real eficacia (Farias, 2020).

O distanciamento social consiste no controle da mobilidade das pessoas e prevé a
paralisacdo temporaria de servicos ditos ndo essenciais (escolas, universidades, igrejas, entre
outros). Essa acdo alcangou um resultado positivo, pois boa parte da populacdo brasileira
apoiou e aderiu a esta medida de prevencéo da Covid-19, com a esperanca de obter a reducao
da curva de contagio e morte no Pais (Garcia & Duarte, 2020).

Atualmente, ndo existem ainda tratamentos para essa doenca, como medicamentos
especificos; porém, pesquisas tém sido desenvolvidas para combater esse novo virus com certas
vacinas (Campos & Andrade, 2020). Desse modo, o distanciamento social e a quarentena tém
sido uns dos principais meios pelos quais a populagdo pode contribuir para a prevencao da
Covid-109.

Assim como as escolas tiveram suas aulas canceladas, o centro educacional para
criancas autistas também teve que suspender suas atividades presenciais, orientando para que
seus alunos ficassem em suas casas, cumprindo as recomendacGes de quarentena
(distanciamento social).

A historia do autismo tem inicio em 1943 com o psiquiatra Leo Kanner, que
desenvolveu uma teoria sobre a sindrome, ao observar clinicamente 11 criancas (Kanner, 1968).
Em 1911, o pesquisador Bleuler definiu o autismo como um dos sintomas de esquizofrenia
adulta (Brasil, 2013).

Kanner reformulou o termo como distarbio autistico da convivéncia afetiva, relatando
a sindrome com o mesmo sinal clinico de isolamento. O pesquisador analisou criancas de 2 a
11 anos e obteve resultados como auséncia de linguagem ou incapacidade no uso significativo
da linguagem; ecolalia; dificuldade em estabelecer vinculos com pessoas ou situacdes; recusa
de comida; repeticdes de atitudes; boa memdria mecéanica; manipulacdo de objetos; e reacao de
horror a ruidos fortes e movimentos bruscos (Figueiredo, 2015).

Segundo a Organizacdo Mundial da Saiude (ONU, 2017), o transtorno do espectro
autista afeta uma em cada 160 pessoas no mundo. No Brasil, segundo a Agéncia Brasil (Agéncia

Brasil, 2019), a estimativa de criangcas com autismo seja em torno de 2 milhdes.
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O Projeto de Integracdo Pro-Autista (PIPA) da Beneficéncia Nipo-Brasileira de Séo
Paulo (BNPSP, 2014) é um centro terapéutico especializado no tratamento de criancas dentro
do TEA (Transtorno do Espectro Autista), em que se utiliza a metodologia japonesa “terapia de
vida diaria”, desenvolvida pela professora Kiyo Kitahara. O PIPA desenvolve varias atividades
com criangas de 5 a 18 anos, diariamente, em dois turnos: das 08h as 12h e das 13h as 17h, cuja
finalidade é estimular a autonomia, independéncia e interagdo social. Hoje atende cerca de 48
pacientes.

As atividades desenvolvidas neste Projeto sdo: atividades de estimulacdo a autonomia;
educacao fisica; atividades de desenvolvimento cognitivo; atividades da vida diéria; atividades
artisticas (musica, wadaiko e artes plasticas); e socializagdo. Tais processos sdo acompanhados
por profissionais da area da satde (equipe multidisciplinar), como: fonoaudiologos, terapeutas
ocupacionais, fisioterapeutas, enfermeiros, psicologos e educadores fisicos. Na equipe
administrativa, contamos com gerente, subgerente e responsavel técnica (BNPSP, 2014).

Mesmo com o desenvolvimento da terapia por parte de profissionais capacitados, o
Projeto considera que a plena participacdo dos pais (ou responsaveis pela funcdo
paterna/materna, como avoés) é fundamental, tendo em vista que se trata de uma terapia de 24
horas, na qual os estimulos realizados na instituicdo devem se manter no ambiente familiar e
escolar. Para que esse estimulo no ambiente escolar seja efetivo, o PIPA realiza contato com os
profissionais das escolas dos pacientes e os convida a visitarem a instituicdo e conhecer o
trabalho realizado para que, dessa forma, os recursos e potencialidades das criangas sejam
apresentados na pratica e sejam propostas ideias e sugestdes sobre as dificuldades apresentadas.
Com esta rede de apoio, o PIPA considera que o tratamento continua, mesmo apos a saida da
Instituicdo (PIPA, 2020).

A preocupacao justifica-se pelas pessoas com deficiéncia também, que podem se tornar
cada vez mais longevas, demandando novos olhares a qualidade de vida deste grupo.

A pessoa com deficiéncia, por ser diferente, sempre encontrou dificuldades de
participacdo na vida social, ndo sé por enfrentar o preconceito, o isolamento, a diminuicéo das
relacGes sociais e familiares, o estigma por parte da comunidade, mas também pela caréncia de
politicas pablicas que facilitem seu acesso ao transporte, a moradia, aos servi¢cos de salude, a

educacéo; enfim, as necessidades basicas a que os cidaddos tém direito (Almeida, 2006).
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Com o decorrer da historia da humanidade, as pessoas que apresentavam deficiéncia
intelectual eram vistas, de modo preconceituoso, como incapazes e dependentes. Contudo,
gradualmente essa triste e ultrapassada visdo vem se modificando, com essas pessoas, ndo sem
dificuldades porém, tentando ganhar aceitacéo e inclusao.

Com o passar dos anos, além do aumento da longevidade, despontam situacGes
estruturais e funcionais no caso das pessoas idosas que podem ser comparadas as das pessoas
com deficiéncia. No Censo de 2000, observou-se, em relacdo ao Censo de 1991, um aumento
expressivo no nimero de pessoas com deficiéncia, que passou de 2% a 14,5% da populacéo.
Verifica-se, assim, que o envelhecimento e a deficiéncia tém avangado no cenério brasileiro,
com os dados desta Gltima demonstrando que, do nimero total de brasileiros com 60 ou mais
anos (14.536.029), no ano 2000, 3,94% apresentavam deficiéncia mental.

Diante do contexto apresentado, tornou-se importante realizarmos uma pesquisa sobre
como as consequéncias das medidas de distanciamento social estdo afetando os alunos e
familiares do PIPA e como esta a opinido que os pais/responsaveis tém sobre a velhice. Dessa
forma, os objetivos foram: (i) compreender as consequéncias do distanciamento social para 0s
alunos do PIPA durante o periodo da pandemia; (ii) conhecer a maneira como estdo lidando
com as atividades on-line em suas casas; (iii) verificar a opinido que os pais/responsaveis tém

sobre a velhice.

Meétodo

Apos vivenciar a rotina das criangas inseridas no Projeto e compreender melhor a
efetividade da terapia, foram feitas perguntas abertas e fechadas aos familiares, sobre as
consequéncias do distanciamento social e da quarentena para alunos e familiares do PIPA.

O instrumento utilizado para a pesquisa foi um questionario dividido em trés partes: -
identificacdo, - questdes abertas relacionadas ao distanciamento social; - distanciamento social.
A anadlise de dados foi baseada na metodologia da Fenomenologia Existencial de Martin
Heidegger.

Na parte qualitativa da pesquisa, utilizamos a abordagem fenomenolodgica, na qual é
possivel analisar o cotidiano das a¢des, 0 senso comum, os significados e a intersubjetividade

envolvidos na experiéncia vivida.
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A fenomenologia postula, como ponto de partida de sua reflexdo, aquele ser que se da
a conhecer imediatamente, ou seja, o préprio homem, colocando-o dentro de uma dimenséo
ontoldgica. Possibilita a compreensao do ser, pois ele é aquilo que se oculta naquilo que se
manifesta por meio da linguagem (Sokolowski, 2014).

Segundo Heidegger, a averiguacdo fenomenoldgica ndo vai partir de um problema, mas
de uma interrogacdo. Quando o pesquisador interroga, ele tem uma trajetéria e caminha em
direcdo ao fendbmeno, naquilo que se manifesta por si, por meio da linguagem da pessoa que
passa pela situacdo. Destarte, para saber algo que nos leve a compreensdo da vivéncia do
isolamento social, é importante pesquisar no préprio mundo humano, quando as pessoas
vivenciam o fendmeno a ser desvelado, o qual constitui nossa regido de inquérito. Tivemos
questdes norteadoras que nos permitiram investigar o fendmeno das consequéncias do
distanciamento social (Heidegger, 2007).

A pesquisa foi desenvolvida com familiares de (ou responsaveis por) alunos do PIPA
(Projeto de Integracdo Pro-Autista), pertencentes a Associacdo dos Familiares do PIPA,
localizada na Cidade de S&o Paulo.

Em relacdo ao envelhecimento, foi realizada uma entrevista com 14 familiares (pais ou
responsaveis) antes da pandemia. Foram realizadas entrevistas presenciais na Associa¢do dos
Familiares.

Para as entrevistas durante a pandemia, participaram da pesquisa 31 responsaveis dos
alunos matriculados, com idades entre 5 e 18 anos, do PIPA. Apesar de termos apenas um aluno
com 17, todos os outros tinham idade abaixo de 15 anos; por causa disso, 0s participantes como
nos, pesquisadores, referimos como criancas os alunos do PIPA. A coleta de dados ocorreu via
telefone ou WhatsApp. Os contatos foram fornecidos pela Associacdo de Pais e Maes do PIPA.

O risco da pesquisa para o participante foi considerado minimo, de ordem psicologica
(poderiam se emocionar, chorar, ficarem tristes etc.), ao serem entrevistados e questionados
sobre seus filhos.

O questionario com informagdes sociodemograficas foi tabulado no Google Forms e as
perguntas abertas foram categorizadas por reducdo fenomenoldgica e apresentadas em forma

de quadros.
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Questdes Eticas

Os principios éticos desta pesquisa foram fundamentados na resolucéo n.° 510/2016,
sobre as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisa em Seres Humanos do Conselho
Nacional de Saude (2016). O presente projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Escola de Artes, Ciéncias e Humanidades da Universidade de S&o Paulo - EACH USP.
Resultados e discussoes
Visdo dos pais ou responsaveis sobre o envelhecimento

Participaram da pesquisa 14 pais/responsaveis dos alunos frequentadores do Programa
Projeto de Integracdo Pré-Autista, localizada na cidade de S&o Paulo. Ao perguntar sobre 0s

aspectos positivos e negativos de ser velho, obtivemos as categorias apresentadas no quadro 1.

Quadro 1. Aspectos positivos e negativos da velhice. S&o Paulo, 2019

- Estar vivo para viver a velhice; - Estar préximo da morte;

- Ter o carinho da familia; - Aposentadoria, alterando a situacdo financeira;
- Estar bem de satde; - Ser discriminado;

- Estar sem deméncia; - Medo de ir para uma ILPI;

- Ser ativo; - Néo ter salude;

- Ter experiéncia e sabedoria; - Depender do SUS;

- Ter gratuidade; - Mais egoista e teimoso;

- Ter tempo para se cuidar. - Diminuig8o da mobilidade.
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De acordo com os aspectos citados pelos pais/responsaveis, podem-se identificar fatores
que estereotipam a velhice e também mostram os medos sobre a mesma, como por exemplo: a
morte, a auséncia da familia, a situacdo financeira e também a finitude em uma instituicdo de
longa permanéncia para idosos.

Observa-se, também, o desejo de ter uma velhice ativa e saudavel, ressaltando os
aspectos positivos. Muitas vezes a populagdo romantiza a velhice ao citar ganho de experiéncia
e sabedoria, sendo um efeito, mais uma vez, relacionado aos estereotipos do envelhecimento e
velhice. Outro ponto relevante apresentado foi 0 medo da dependéncia fisica e a diminuicdo da
capacidade cognitiva.

E comum a velhice ser caracterizada como uma fase composta por ganhos e perdas. Em
um estudo realizado por Silva et al. (2012), observou-se que 0s proprios idosos reconhecem as
possibilidades de ganho na velhice; no entanto, temem envelhecer com soliddo, sem atividade,

com aumento da dependéncia ou a prépria morte.

Quadro 2. Expectativas quanto ao envelhecimento. Sdo Paulo, 2019

- Quem vai cuidar de mim?; - Sem possibilidade de planejar e ver o futuro;
- N&o tem como planejar, viver o agora; - Estar sempre bem e saudavel;

- Pensar no que pode mudar pelo filho; - Ter um bom desenvolvimento;

- Estar bem e saudavel; - Lidar com preconceitos;

- Viver mais tempo para estar ao - Ter uma profissao;

lado do filho;

- Ter seguranca e qualidade de vida; - Ter seguranca para Vviver,;

- Residir em uma moradia assistida. - Ser feliz.
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Os discursos sobre 0 que os pais esperam sobre o futuro deles e dos filhos, estdo sempre
ligados em quem ira cuidar deles, quem podera cuidar deles, ou até mesmo sobre a qualidade
de vida de ambos. N&o se pode ter certeza sobre o futuro dos pais e das criancas; 0 que podemos
observar ¢ a satisfacdo dos pais sobre o método usado pelo PIPA e a forma como o método
prepara a crianga para viver em sociedade e saber fazer suas atividades de vida diaria com
independéncia.

De certa forma, o trabalho efetuado pelo PIPA traz uma tranquilidade para pais e mées
se um dia vierem a faltar; sabem que o filho precisara de cuidado, mas também ndo sera
dependente de familiares para realizar as AVD’s e também podera evoluir até conseguir entrar
no mercado de trabalho.

A preocupacao dos pais do presente estudo justifica-se pelo fato de a pessoa com
deficiéncia, por ser diferente, sempre encontrar dificuldades de participacdo na vida social, ndo
sO por enfrentar o preconceito, o isolamento, com a diminuicao das relagdes sociais e familiares,
e 0 estigma por parte da comunidade, mas também, como dito antes, pela caréncia de politicas
publicas que facilitem seu acesso ao transporte, a moradia, aos servicos de salde, a educacao;
enfim, as necessidades béasicas a que os cidaddos tém direito (Almeida, 2006).

A partir dos resultados obtidos, gerou-se uma compreensdo do conhecimento sobre o
envelhecimento e a velhice, e se 0 mesmo é visto pelos pais em seus filhos. Entendemos as
motivacdes que levaram os pais a manterem seus filhos no PIPA. A partir dos resultados,
esperamos poder fornecer subsidios para o desenvolvimento de estratégias educativas que

contribuam para a compreensao das fases da vida.

Pandemia e autismo

Participaram da pesquisa 31 responsaveis pelos alunos frequentadores do Programa
Projeto de Integracdo Pro-Autista, localizado na cidade de S&o Paulo. A institui¢do atende cerca
de 48 criangas/adolescentes com autismo. Quanto ao sexo dos participantes: 28 pessoas eram
do sexo feminino e 03 pessoas do sexo masculino. Quanto a idade dos alunos que frequentam
as atividades no PIPA: 15 participantes tinham idade entre 9 e 12 anos; 09, entre 13 e 15 anos;
06, entre 05 e 08 anos; e 01, entre 16 e 18 anos. Vale lembrar que a idade maxima para

permanecer no PIPA é de até 18 anos.
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Categorizacdo das Entrevistas da vivéncia durante a Pandemia

Por meio da analise das entrevistas, notou-se que algumas respostas sdo proximas no
seu contexto ou significado, aptas, portanto, a serem agrupadas e categorizadas. Algumas
categorias apresentaram convergéncia em seus significados, ou seja, foram comuns a varios
participantes. Dessa forma, apresentamos o quadro com a totalidade das categorias que
emergiram das entrevistas; embora tenham sido discutidas apenas as categorias comuns a esse
grupo social, familiares dos alunos do PIPA.

Obtivemos a resposta de 31 participantes, responsaveis pelos alunos do PIPA.
Destacamos algumas falas, identificadas com o nimero romano que corresponde ao nimero do
participante.

Questionamos sobre a maneira como a familia recebeu a noticia do fechamento da

instituicdo. A seguir, apresentamos o quadro com as categorias das respostas obtidas.

Quadro 3. Maneira como a familia recebeu a noticia da suspensdo das atividades no PIPA. Sao Paulo,
2020

Recebida com preocupacao;

Momento desesperador;

Manteve-se tranquilo;

Necessidade de mudanca na rotina da crianca;

Sentiu-se aliviado por medo de contégio;

Natural pela gravidade da pandemia;

Expectativa de breve retorno;

Falta dos amigos do PIPA;

Aumento de responsabilidade;

Prejudicial ao processo de educagdo;

Suspensao necessaria e precisa.
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Familiares relataram que ficaram assustados com a suspenséo das aulas do PIPA. Essa
noticia trouxe preocupacao, passando por momentos de desespero por haver uma mudanca
repentina na vida das criancas. Ademais, com o fechamento da instituicdo, algumas familias
mantiveram-se tranquilas, aliviadas devido a quarentena, por medo de contagio do virus. Outras
consideraram necessario o cancelamento temporario das atividades por entenderem a gravidade
da pandemia. Em menor nimero de relatos, apresentou-se a expectativa de breve retorno e uma
suspensao precisa, ou seja, concordando que foi feita no momento certo. Como consequéncia
do afastamento, a responsabilidade com as criangas aumentou, pois elas comegaram a sentir

falta dos colegas de classe:

“Preocupagdo, mas ciente da realidade que estamos enfrentando. Por ter
vérias atividades importantes que fazem parte da rotina da crianca e

desenvolvimento.” (XI)

Enfrentar a pandemia pela Covid-19 é uma tarefa desafiadora. E comum ter sentimentos e
emoc0es negativas, como medo, tristeza, raiva e soliddo, além de ansiedade e estresse (Enumo
et al., 2020). Os autores ainda destacam que o excesso de noticias sobre a pandemia, a mudanca
de rotina, o distanciamento fisico e as consequéncias econémicas, sociais e politicas relativas a

esse novo cenario podem contribuir para esse desconforto emocional.

Quadro 4. Forma como esta sendo trabalhada a prevencédo e a informagdo sobre o coronavirus com a
crianca. S&o Paulo, 2020

Explicacdo do hébito de higiene e cuidados (alcool em gel, lavagem
de méos, banho, alimentacdo, limpeza do ambiente);

Dificuldade de entender a pandemiga;

Faz o uso de mascara ao sair;

Consegue entender a necessidade da quarentena;

Explicacdo do risco do virus (bichinho);

Dificuldade no uso de mascara (ndo efetivo);

Uso de animacgdes/ilustracbes sobre Covid-19;
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DistracGes para ndo perceber o tempo em casa;

Seguindo orientagdes do PIPA sobre higiene;

Dificuldade de entender a quarentena prorrogada;

Evitar mao na boca;

Meios de informacdo como telejornais.

Os pais/responsaveis e alunos tém respeitado as normas do Ministério da Salde e
colocado em pratica com as criangas. A lavagem das méos, a utilizacdo da mascara e o uso do
alcool em gel tém feito parte da vida diaria deles e os pais/responsaveis tém dado o méximo
para que eles compreendam a situagdo e pratiquem os habitos de higiene. Contudo, hd uma certa
dificuldade, pois muitos ndo entendem o que esta acontecendo.

Com isso, ha a necessidade de apoiar e orientar a familia para que haja os devidos
cuidados com as criangas, como o PIPA tem feito nos dltimos dias. A instituicdo envia planilhas
e historinhas para as familias poderem apresentar aos seus filhos, a fim de que eles possam

visualizar o que estd acontecendo no atual cenario do Brasil:

“Explicamos que na rua tem um bichinho que deixa doente, entédo ele sabe

que precisa usar mascara, lavar as maos e usar o alcool.”" (VIII)

A necessidade de conscientizacdo é primordial para que se possa ter um controle mais
responsavel da situacdo. Logo, as medidas de protecdo tém o olhar da sadde individual — que
visa a protecdo de si mesmo e de nossos familiares — por meio de medidas preventivas de
higienizagao pessoal (Kfouri, 2020). Um olhar da saude publica que trata do afastamento social,

de restri¢Bes aos estabelecimentos e fechamento de comércios (Kfouri, 2020).
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Quadro 5. Mudangas positivas e negativas observadas pela familia em relagdo a crianga, nos primeiros
dias da quarentena até a situacdo atual. S&o Paulo, 2020

Mudancas positivas Mudancgas negativas
Adaptacéo a nova rotina; Distanciamento social;
Mais tempo disponivel com a familia; Agitacdo com a quebra de rotina;
Novas possibilidades de aprendizagem; Mudanga nas atividades habituais;
Alfabetizacdo efetiva; Abandono de terapias, escola e cursos;
Novos habitos e hobbies; Atividades online;
Terapia online efetiva; Minimizag&o das formas de lazer;
Aceitacdo da pandemia; Sem pontos positivos;
Alimentacdo mais saudavel; Cansaco e limitacéo;
Desenvolvimento da independéncia da crianca; Minimizag&o da aprendizagem;
Manter a fé; Queda no faturamento mensal;
Menos tempo no transito; Saudade dos familiares e amigos.
Sem queda de habilidades do filho.

Com referéncia as mudangas que ocorreram ao longo da quarentena, a maior parte dos
familiares entrevistados relatou que, dentre os pontos positivos, estdo: a adaptacdo com a nova
rotina, que ocorreu apdés algum tempo em distanciamento social, e também a maior
disponibilidade de tempo com a familia. Houve também relatos, em menor numero, alegando
que as criangas estdo tendo efetividade no processo de alfabetizacéo e terapia, alimentacdo mais
saudavel, menos tempo no transito, desenvolvimento da independéncia em tarefas do cotidiano,
novos habitos e hobbies, e preservagdo nas habilidades da crianca, apesar da mudanca repentina

das atividades habituais.
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Dentre 0s pontos negativos, o distanciamento social foi o mais citado pelos familiares,
acarretando agitacdo de boa parte das criancas com autismo, por conta da quebra de rotina. A
realizacdo de atividades on-line também é foco de pontos negativos, assim como o abandono
de atividades, escolas e cursos presenciais. Outro ponto de importante destaque refere-se a
minimizacgdo das formas de lazer (tais como parques, shopping, cinema etc.), por conta da
pandemia. Foram apontados também, em menor quantidade, cansago e limitacdo do cuidador,
minimizacdo da aprendizagem, queda no faturamento mensal e saudade dos familiares e

amigos.

“O ponto positivo é que estamos mais unidos, j& que todos tiveram suas
rotinas alteradas, entdo nds ficamos totalmente voltados as criancas, e elas a
nos. Adquirimos também o habito de fazer doces com ajuda dele (crianca com
autismo), e também o incluir nas atividades diarias, como varrer a casa.”
(V1)

“O negativo é que ndo vai passar tdo cedo (pandemia), ndo vamos retornar
as atividades presenciais tdo cedo. O positivo é a reinvencao através de outras
estratégias, estar junto com o filho, estar mais proximos deles, maiores

oportunidades de aprendizagem, aumentando nossos vinculos. ” (V)

Diante a pandemia do coronavirus, houve mudancas drasticas no cotidiano das familias;
entretanto, é fundamental que a crianca com autismo mantenha uma rotina durante o
distanciamento social (Juliana, 2020). Predefinir horarios para as atividades do dia, propor
atividades motoras sensoriais para movimentacdo da crianca e gasto de energia (evitando picos
de ansiedade) sdo agfes que tém influéncia positiva na adaptacdo ao contexto atual (Conte,
2020).
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Quadro 6. Forma como a familia conseguiu lidar com as atividades on-line sugeridas pelo PIPA. Séo
Paulo, 2020

Realizacao das atividades com facilidade Realizacdo da atividade com dificuldade
Acostumada com a rotina do PIPA mesmo Exercer papel de orientador e pais;
online;
Novas adaptacdes a nova rotina online; Dificuldade quanto a tempo de execuc¢do das

atividades;

Trabalhando a autonomia da crianca; Atividades longas dificultam a atencao;
Auxilio e suporte com chamadas de video; Manter a rotina de horarios das atividades;
Suporte por estar em ambiente familiar; Sem local adequado na casa;
Suporte e apoio do PIPA para atividades; Dedicacdo menor da crianga em casa;
Importancia do apoio da equipe Crianga percebe a auséncia do professor;

multiprofissional;

Crianca com boa atenc¢do, disposi¢cdo nas Percepcdo de perdas em EAD e preferéncia pelas

atividades on-line; aulas no PIPA;

Suporte familiar para as atividades; Agitacdo pela maior exposi¢do ao
computador/TV;

Familiaridade com professores do PIPA e com | Excesso de contetidos da escola somado aos do
as atividades on-line. PIPA.

Parte dos entrevistados alegou que as criancas estdo tendo facilidade na execucao das
atividades sugeridas pelo PIPA, muitas delas por estarem acostumadas com a rotina de Ia,
algumas por estarem adaptando-se aos meios alternativos (on-line) progressivamente. A
efetivacdo dessas atividades conta com auxilio e suporte para a realizacdo de videochamadas,
dado que alguns dos entrevistados ndo estavam familiarizados com essa tecnologia — 0 apoio
fornecido pelo PIPA contribuiu positivamente. A adaptacdo com 0s novos meios também esta
sendo fundamental, uma vez que possibilita a atencéo e a disposi¢do das criangas nas atividades

propostas.
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Para os pais e cuidadores familiares, € importante manter um grupo de apoio semanal,
disponivel para solucionar davidas, e oferecer orientacdo personalizada frente as dificuldades
enfrentadas durante o periodo de quarentena, além de manter contato com as escolas e
instituicOes previamente frequentadas pelas criancas portadoras do TEA (Narzisi, 2020).

Por outro lado, alguns familiares apontaram fatores que estdo dificultando a realizacao
das atividades sugeridas, tais como; exercer o papel de responsaveis e também de orientadores
das criancas em casa, escassez de tempo, manter a atencdo da crianga com autismo voltada as
tarefas, falta de ambiente adequado para a realizagdo das aulas e menor dedicacdo da crianca
dentro de casa. Percebe-se que ha uma preocupagdo com o excesso de conteudo que, somado
aos da escola, sobrecarrega a crianga, podendo levé-la a uma certa agitacdo. Isso faz com que
0s pais percebam que ha preferéncia das criancas pelo ambiente do PIPA e pelas atividades

presenciais:

“O PIPA trabalha com atividades de vida diaria; entéo, a gente inclui
ele pra dobrar e guardar cobertores e travesseiros, ele amarra o ténis,
sabe usar talheres ao comer, sabe nomear dores que sente, sabe pedir
alguma comida diferente, sabe tomar banho sozinho. Entdo, essas
atividades propostas pelo PIPA, temos continuado fazendo em casa. ”
(XXX)

Dentre as atividades alternativas realizadas em casa durante o dia, além das propostas
pelo PIPA, foram citadas, em sua maioria, brincadeiras ludicas, atividades fisicas e recreativas,
seguidas da realizacdo de atividades domésticas, que foram apontadas por nove familiares.
Atividades de suporte escolar e/ou pedagdgico, terapias com outros profissionais, atividades
com musica e utilizacdo da internet como uma ferramenta alternativa de ensino estdo também
sendo realizadas por algumas das familias.

Por dltimo, os participantes sugeriram como temas para orientacdo pos-pandemia:
reforcar as orientagcdes de higiene e uso de maéscaras; as precaugdes e 0s cuidados a serem
apresentados de forma dindmica e ilustrativa. Também foi sugerida a criagdo pelo PIPA de um

grupo de suporte adequado na p6s-pandemia.
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Os impactos durante a pandemia fizeram com que os sistemas educacionais adotassem
uma nova estratégia de aprendizagem para os alunos, o que favoreceu principalmente os autistas
para que continuassem seus estudos de forma remota, junto com o apoio familiar. Esse apoio
dos familiares é outro fator positivo, pois 0 aumento dessa proximidade da relacdo entre o
autista e sua familia facilitou ainda mais o ensino-aprendizagem, tornando-o0 mais interessante

para o aluno (Cury, 2020).

Considerac0es finais

Com os resultados deste estudo, foi possivel conhecer parte do cotidiano dos alunos e
pais do PIPA perante a pandemia da Covid-19 e, com isso, identificar as demandas e colaborar
para que tenham atencdo e assisténcia adequadas durante e apds esse periodo. Pudemos
observar que o papel do Projeto de Integracdo Pro-Autista (PIPA) é fundamental na vida dos
entrevistados, tendo em vista que ele € necessario para a vida cotidiana de criangas com autismo
e seus familiares, pois, mesmo durante o distanciamento social, constatamos a grande
importancia do PIPA on-line para eles.

Foi interessante observar que alguns dos familiares consideravam seus filhos com
autismo dentro do grupo de risco para a Covid-19, por terem dificuldade com a prevencao por
meio da higienizacdo e uso de mascaras; enquanto outros ndo consideravam que suas criangas
faziam parte do grupo, por ndo possuirem nenhuma comorbidade e, assim, serem saudaveis.

Entretanto, inimeros fatores dificultam a realizacdo de tarefas do PIPA em casa, tendo
em vista que nem todas as familias usufruem de aparelhos eletrdnicos para as atividades on-
line propostas. Ademais, algumas carecem de ambientes adequados para a realizacdo dessas
atividades em casa. Percebemos também que a grande parte dos entrevistados estava
sobrecarregada: com trabalho, atividades da crianca, assisténcia a familiares, cuidados com a
casa, compras, ja que tinham que lidar com tudo ao mesmo tempo e, muitas vezes, sem
assisténcia de uma outra pessoa.

A mudanca na rotina, ocorrida por conta do distanciamento social, incluiu novos habitos
de higiene e cuidados que a familia ndo tinha antes. Com isso, grande parte dos entrevistados
ndo conseguiu explicar para as criangas com autismo, de forma tdo clara, o que estava

acontecendo. Portanto, torna-se indispensavel a distribuicdo de materiais informativos de

Sato, A., Almeida, G. S., De Magistre, L., Oliveira, R. R., Miotti, T., Florentino, T. C., Dobbns, R. C. A, Souza, A. M., Gutierrez, B. A. O.,
& Chubaci, R. Y. S. (2021). (2021). Pandemia da Covid-19 e Autismo: o relato dos pais sobre o envelhecimento e a experiéncia
dos filhos em relagéo ao distanciamento social e as aulas on-line. Revista Kairds-Gerontologia, 24(NUmero especial 30,
“Covid-19 e Envelhecimento I17), 195-215. ISSNprint 1516-2567. ISSNe 2176-901X
Sao Paulo (SP), Brasil: FACHS/NEPE/PUC-SP



212 Anellyse Sato, Giovanna S. Almeida, Leticia De Magistre, Raguel R. de Oliveira, Thaynara Miotti, Thiago C. Florentino,
Renata C. Abreu Dobbns, Ana Maria Souza, Beatriz A. O. Gutierrez, & Rosa Y. S. Chubaci

prevencdo durante e apds a pandemia, adaptados para melhor compreensdo das
criancas/adolescentes.

As entrevistas apresentaram pontos importantes sobre como eles enxergam e lidam com
o envelhecimento e a velhice, desde a preocupacdo de quem cuidara dela e de seu filho até
evitar pensar no futuro.

Enquanto gerontdlogos, esta pesquisa fez com que tivéssemos um olhar mais integral
da crianga com autismo, seus familiares/responsaveis e o PIPA. Apontamos a necessidade de
politicas publicas especificas para esta populacdo, de maneira que se possa ter uma prevencao
adequada durante e p6s-pandemia, até que a vida comece a retornar 0 mais proximo da nossa

antiga normalidade.

Agradecimentos: aos Pais das Criancas/Adolescentes com autismo que gentilmente nos
concederam as entrevistas, a Equipe PIPA (Projeto de Integracdo Pro-Autista) pelo apoio na
realizacdo desta pesquisa.
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