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Objetivo: mapear la evidencia cientifica disponible sobre las
repercusiones de la pandemia de COVID-19 para las personas con
Trastorno del Espectro Autista y sus familiares. Método: revision
de alcance realizada en las siguientes bases de datos: MEDLINE,
CINAHL, SciELO, SCOPUS, EMBASE, Wiley Online Library, en agosto/
septiembre de 2021. El protocolo de esta revision fue registrado
en Open Science Framework bajo DOI 10.17605/0SF.I0/JYTVD.
Los datos fueron analizados y sintetizados en forma narrativa.
Resultados: 46 publicaciones identificadas indican que el periodo
de pandemia trajo numerosas repercusiones para la poblacién con
autismo y sus familiares al experimentar serias dificultades en los
cambios o irregularidades en las rutinas programadas; acceso limitado
a educacion, terapias y apoyo social. Conclusion: la evidencia
sugiere que la pandemia de COVID-19 agudizd las desigualdades
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futuros sobre personas con autismo y sus familias durante periodos
de crisis de salud publica para planificar intervenciones psiquiatricas,
psicosociales y educativas.
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Introduccion

El Sars-CoV-2 (COVID-19) es una enfermedad
infecciosa que afecta el sistema respiratorio, causada
por el nuevo coronavirus, identificado por primera vez
en diciembre de 2019®, que, debido a su facilidad de
propagacién y al aumento exponencial de las tasas de
morbimortalidad, fue elevada al estado de pandemia en
marzo de 2020 por la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS)@,

El COVID-19 representd la mayor crisis de salud
mundial del ultimo siglo, ha llevado a las autoridades
sanitarias de varios paises a adoptar medidas de
emergencia como la extension obligatoria de los periodos
de cuarentena, distanciamiento fisico/social, cierre de
escuelas y servicios no esenciales, procedimientos de
higiene y proteccion con uso obligatorio de mascarilla,
para contener la propagacion del virus y proteger a sus
ciudadanos-).,

Si bien las medidas impuestas para contener la
pandemia son efectivas para disminuir la propagacion
del virus, son responsables de multiples cambios y
perturbaciones en diversos aspectos de la vida cotidiana,
que han generado sentimientos de tensién, miedo, estrés
y ansiedad sin precedentes, haciendo que el mundo sea
incierto, impredecible y caotico®?).

Entre las consecuencias del COVID-19, también
estan los impactos en la salud mental, dado que debilitd
el bienestar psicolégico de muchas personas*?), que
se asocio con la aparicién de sintomas psiquiatricos en
individuos mentalmente sanos, exacerbacion de trastornos
mentales en los casos preexistentes y, por ende, aumento
la carga de trabajo de los familiares®.

La pandemia puso de manifiesto y aumento las
disparidades sociales, educativas y de salud®, asi como
también afecté de manera desproporcionada a las
personas con discapacidad®, entre ellas, las personas con
Trastorno del Espectro Autista (TEA), en vista del potencial
de exacerbacion que tienen los sintomas del trastorno, el
limitado acceso a terapias y actividades sociales, aumentd
de sobremanera la abrumadora responsabilidad que tienen
sus familiares®®.

Por lo tanto, la relevancia de este trabajo se basa
en la necesidad de orientar las miradas y discusiones
sobre las repercusiones del COVID-19 en la salud y el
bienestar de las personas con TEA y sus familiares, a partir
de la sintesis de evidencia cientifica, lo que favorecera
la traduccién del conocimiento cientifico a la practica en
salud, permitiendo el desarrollo e implementacién de
intervenciones psiquiatricas, psicosociales, educativas
y de salud dirigidas a este grupo poblacional. Por ende,
el objetivo fue mapear la evidencia cientifica disponible
sobre las repercusiones de la pandemia de COVID-19

para las personas con Trastorno del Espectro Autista y
sus familiares.

Método

Tipo de estudio

Esta es una revision del alcance que siguio las etapas
que recomienda el Joanna Briggs Institute (JBI) y la checklist
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta
Analyses Extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR)D,
que incluye las siguientes etapas: titulo y desarrollo de
preguntas; introduccidn; criterios de inclusion; estrategias
de investigacion; seleccion de fuentes de evidencia;
extraccion de datos; analisis de evidencias y presentacion
de resultados'?. El protocolo de esta revision fue registrado
en Open Science Framework con DOI 10.17605/0SF.10/
JYTVD (disponible en https://osf.io/jytvd).

Recolecciéon de datos

Para la elaboracién de la pregunta de investigacion,
se utilizé el mnemotécnico PPC (Poblacién, Concepto y
Contexto): P - personas con TEA y sus familiares, C -
repercusiones en la vida cotidiana y C - pandemia de
COVID-19. Por lo tanto, la pregunta fue: éCudl es la
evidencia cientifica disponible sobre las repercusiones
de la pandemia del COVID-19 en la vida de las personas
con TEA y sus familiares?

El proceso de busqueda y seleccién de articulos se
llevé a cabo entre el 23 de agosto y el 03 de septiembre de
2021, en las siguientes bases de datos: Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE),
Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature
(CINAHL), SciELO (Web of Science), SCOPUS, EMBASE
y Wiley Online Library (WOL), en tres etapas distintas:
1) en la primera investigacién, se utilizaron descriptores
controlados adecuados a las bases de datos consultadas
(Medical Subject Headings — MeSH y Descriptores en
Ciencias de la Salud - DeCS), combinados con los
operadores booleanos AND y OR; 2) en la segunda etapa
se utilizaron descriptores no controlados para ampliar la
busqueda, utilizando términos propios del tema actual en
todas las bases de datos seleccionadas; 3) el ultimo paso
consistio en identificar y seleccionar las fuentes utilizadas
de las listas de referencia. Cabe destacar que no fue
posible incluir la literatura gris debido a la gran relevancia
del tema investigado.

Se utilizé la misma estrategia de busqueda en
todas las bases de datos, descrita a continuacién:
Descritores (MeSH) - “Autism Spectrum Disorder” OR
“Autism Disorder” OR “Autism” AND “Family” OR “Parents”
AND “Pandemics” AND “coronavirus disease-19” OR
“COVID-19” OR “"SARS-CoV-2"
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Criterios de seleccion

Entre los criterios de inclusién, se seleccionaron
todos los estudios disponibles con diferentes disefios
metodoldgicos, articulos de comentario, estudios de caso,
editoriales, revision de literatura, material periodistico,
en todos los idiomas, publicados entre enero de 2020
y agosto de 2021 - cuando las publicaciones sobre
COVID-19 fueron introducidas en la literatura mundial.

Se excluyeron los estudios que no cumplieron con
los objetivos de la investigacion segun el titulo y el
resumen, aquellos no disponibles en su totalidad después
de una extensa investigacion, estudios duplicados,
ademas de resimenes de conferencias, conferencias y/o
presentaciones de trabajos.

Procesamiento y analisis de datos

La seleccion de estudios se realizé por partes. En
la primera, dos investigadores examinaron de forma
independiente los titulos y resimenes de estudios
potencialmente relevantes y los articulos seleccionados
que parecian cumplir con los criterios de inclusion se
sometieron a un segundo paso de seleccion. En ésta,
los mismos revisores leyeron el texto completo de todos
los articulos seleccionados de forma independiente, y
excluyeron aquellos que no cumplian con los criterios
previamente establecidos. Ante cualquier divergencia
durante el proceso de seleccion de articulos en la primera
o segunda fase, se consultd a un tercer revisor.

No se evalué la calidad metodoldgica de los estudios
primarios, ya que este aspecto no se considera en las
revisiones de alcance. En la extraccién de los datos
se utilizo el formulario recomendado por el JBI para
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facilitar la sintesis de la informacién y la calidad de las
recomendacionest®),

Para el mapeo de la informacidn, la recoleccion de
datos se realizd a través de un instrumento adaptado del
formulario JBI, elaborado por los propios investigadores
en el programa Microsoft Excel® para registrar las
caracteristicas de los estudios incluidos y la informacién
relevante para la investigacion: datos de publicacion
(afo, autores y pais de publicacién), objetivo del
estudio, caracteristicas metodoldgicas (tipo de estudio,
caracteristicas de la poblacion), principales resultados
(resultados y principales hallazgos o contribuciones).

Cabe destacar que todas las formas de datos fueron
analizadas cualitativamente con base en las convergencias
y/o divergencias identificadas, lo que permitid la
integracion de ideas de forma mas resumida y confiable
a los hallazgos.

Aspectos éticos

Por tratarse de una investigacién que utiliza datos
pUblicos, no necesita aprobacién del Comité de Etica en
Investigacion, sin embargo, todas las autorias fueron
debidamente registradas.

Resultados

De acuerdo con la busqueda electrdnica, se
identificaron en las bases de datos 606 estudios
potencialmente elegibles en total, se eliminaron 84 por
duplicidad y luego de la aplicacion de los criterios de
exclusioén, 46 articulos fueron leidos y analizados por
los autores del estudio, que conformaron la muestra de

revision final, como se puede ver en la Figura 1.
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Figura 1 - Diagrama de flujo del proceso de selecciéon de estudios adaptado de la Preferred Reporting Items for
Systematic Review and Meta-Analyses Extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR)1?, Fortaleza, CE, Brasil, 2021

Para facilitar la presentacion de los datos extraidos los estudios, incluyendo informacion como titulo, pais,
de los articulos, la Figura 2 incluye la caracterizacion de idioma y enfoque metodoldgico.
Cita Titulo Pais/ldioma Enfoque
Factors affecting the behavior of children with ASD during the first outbreak of the Chile/ .
(3) ) . Cuantitativo
COVID-19 pandemic. Inglés
) Attitude, anxiety and perceived mental health care needs among parents of children Arabia Saudita/ Cuantitativo
with Autism Spectrum Disorder (ASD) in Saudi Arabia during COVID-19 pandemic. Inglés
5) Psychological Impact of COVID-19 Outbreak on Families of Children with Autism Italia/ Cuantitativo
Spectrum Disorder and Typically Developing Peers: An Online Survey. Inglés
COVID-19 pandemic effects in people with Autism Spectrum Disorder and their Espafial
(6) caregivers: Evaluation of social distancing and lockdown impact on mental health Inp lés Cuantitativo
and general status. 9
) The impact of COVID-19 on strgss, anxtetyf and coping in youth with and without EE. U’U A Cuantitativo
autism and their parents. Inglés
The Resilience of Social Service Providers and Families of Children with Autism or China/
(8) Development Delays During the COVID-19 Pandemic - A Community Case Study in Inalés Cualitativo
Hong Kong. 9
©) Core experiences of parents of children with autism during the COVID-19 pandemic Isragl/ Cualitativo
lockdown. Inglés
(10) The impact of the COVID-19 pandemic on children with autism spectrum disorders. EE. U,U ! Comunicacion
Inglés Corta
COVID-19 and behaviors in children with autism spectrum disorder: Disparities by EE. UU./ I
(13) . . i Cuantitativo
income and food security status. Inglés
(14) Psychiatric problems during the COVID—l1 9 pandemic in children with autism EE. U’U A Cuantitativo
spectrum disorder. Inglés
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Cita Titulo Pais/ldioma Enfoque
(15) It took a pandemic: Perspectives on impact, stress, and telehealth from caregivers of EE. UU./ Mixto
people with autism Inglés
(16) Perceptions of Families of Individuals with Autism Spectrum Disorder EE. UU./ Mixto
during the COVID-19 Crisis. Inglés
. . . EE. UU./ .
17) Autism and Access to Care During the COVID-19 Crisis. Inglés Estudio de Caso
. . . . ) . EE. UU./ _
(18) Early Pandemic Experiences of Autistic Adults: Predictors of Psychological Distress. Inglés Cuantitativo
Conducting CBT for Anxiety in Children with Autism Spectrum Disorder During EE. UU./ -
(19) COVID 19 Pandemic. Inglés Cuantitativo
COVID-19: overcoming the challenges faced by individuals with autism and their EE. UU./ )
(20) o . Comentario
families. Inglés
. . . . . . EE. UU./ .
(21) Ten weeks in: COVID-19-related distress in adults with autism spectrum disorder. Inglés Cuantitativo
. . . . . EE. UU./ )
(22) Pandemic and Impact on Patients with Autism Spectrum Disorder. Inglés Comentario
Brief Report: Impact of COVID 19 on Individuals with ASD and Their Caregivers: A EE. UU./ T
(23) . i Cuantitativo
Perspective from the SPARK Cohort. Inglés
. . . . . . EE. UU./ .
(24) Ways to support autism & special needs families during the coronavirus pandemic. Inglés Comentario
(25) Psychological dlstrgss among f,‘areg/vers raising a child M{Ith autism spectrum EE. U’U A Cuantitativo
disorder during the COVID-19 pandemic. Inglés
(26) Mental Health and Resilient Coping in Caregivers of Autistic Individuals during the Canada/ Cuantitativo
COVID 19 Pandemic: Findings from the Families Facing COVID Studly. Inglés
27) Caregiver burnout, gaps in F:are, anq COVID-19 ‘Effe(':'ts on families of youth with Canaf:ia/ Estudio de Caso
autism and intellectual disability. Inglés
(28) Coping, fostering resilience, and driving care innovation for autistic people and their Canada/ Comentario
families during the COVID-19 pandemic and beyond. Inglés
. L . . Lo . . . Articulo de
(29) Coparenting autistic children during COVID-19: Emerging insights from practice. Canada/Inglés periédico
(30) Supporting children with autism spectrum qlsorder in the face of the COVID-19 Cana’da/ Carta al Editor
pandemic. Inglés
(31) How have youth with Autism Spectrum Disorder managed quarantine derived from Esparia/ Mixto
COVID-19 pandemic? An approach to families perspectives. Inglés
Differences in emotional state and autistic symptoms before and during confinement Espafia/ o
(32) due to the COVID-19 pandemic. Inglés Cuantitativo
The relationship between 2019-nCoV and psychological distress among parents of China/ -
(33) . . . . . Cuantitativo
children with autism spectrum disorder. Inglés
Impact of the COVID-19 Pandemic on Children with ASD and Their Families: An China/ .
(34) ) . . . Cuantitativo
Online Survey in China. Inglés
(35) Parental Views of Families of Children with Autism Spectrum Disorder and Turquia/ Mixto
Developmental Disorders During the COVID 19 Pandemic. Inglés
(36) Behavioral Implications of the Covid-19 Process for Autism Spectrum Disorder, and Turquia/ Cuantitativo
Individuals’ Comprehension of and Reactions to the Pandemic Conditions. Inglés
Your country is your routine: the evacuation, quarantine, and management of Turquia/ .
@7 behavioral problems of a child with autism during COVID-19 pandemic. Inglés Estudio de Caso
(38) The psychological impact of the COVID-19 pandemic 'on adults with autism: a survey Reino Unido/ Inglés Mixto
study across three countries.
(39) The impact of the COVID-19 pandemic on autistic adults — a survey Rel?:gng;'dO/ Mixto
. . . . Reino Unido/ .
(40) COVID-19 and autism: Uncertainty, distress and feeling forgotten. Inglés Carta al Editor
Stress and emotional wellbeing of parents due to change in routine for children with Arabia Saudita/
(41) Autism Spectrum Disorder (ASD) at home during COVID-19 pandemic in Saudi Inalés Cuantitativo
Arabia. 9
Psychosocial and Behavioral Impact of COVID-19 in Autism Spectrum Disorder: An Italia/ -
(42) ) . Cuantitativo
Online Parent Survey. Inglés
COVID-19 and Mental Health of People with Autism Spectrum Disorder and Their Iran/ .
(43) Families; What Can Be Done? Inglés Carta al Editor
(44) The COVID-19 outbreak and the problems of children with autism. I::Ir;/s Carta al Editor
. . . . . Portugal/ e
(45) The impact of COVID-19 on children with autism spectrum disorder. Inglés Cuantitativo
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Cita Titulo Pais/ldioma Enfoque
. . , . - ) . Francia/ -
(46) Vécus de familles d’enfants autistes en période de confinement: étude exploratoire. Francés Cualitativo
7) Desafios cotidianos e possibilidades de cuidado com criangas e adolescentes com Brasil/ Ensavo reflexivo
Transtorno do Espectro Autista (TEA) frente a COVID-19. Portugués Y
(48) Repercusioén psicolégica en nifios con Trastorno del espectro autista durante el Cuba/ Revision
confinamiento por COVID-19. Espafiol bibliografica
A study on impact of Corona Virus Disease 2019 Pandemic on activities of daily India/
(49) living, play, and sensory behaviors of children with autism spectrum disorder: A Inalés Mixto
cross-sectional survey study. 9
(50) An Unexpected Positive Effect of‘ Soc:a( Dls‘tan(':/ng Measures on the Care of Vletné’zm/ Carta al Editor
Children with Autism in Vietnam. Inglés

Figura 2 - Caracterizacion de los articulos incluidos en la revision de alcance. Fortaleza, CE, Brasil, 2021

En la Figura 2, se puede observar que la mayoria
de las publicaciones fueron en inglés, con enfoque
cuantitativo, publicadas en 2021, lo que sugiere que
hubo una internacionalizacion cientifica sobre la difusion
del conocimiento relacionado con las repercusiones de la
pandemia de COVID-19 en el contexto del TEA

En lo que respecta al contenido discutido en los
manuscritos, hubo uniformidad en la informacion
publicada, que fue analizada y organizada en

categorias por similitud de contenido, tales como: 1 -
Repercusiones de la Pandemia para las personas con
TEA; 2-Repercusiones de la Pandemia para los familiares;
3-Beneficios de la pandemia para las personas con TEA
y los familiares.

Considerando la importancia de la evidencia
encontrada y su relacion con la pregunta, problema y
objetivo de la investigacidn, los principales resultados de
los estudios fueron organizados en la Figura 3.

Repercusiones de la pandemia de COVID-19 para las personas con TEA y sus familiares

Repercusiones de la pandemia para las personas con TEA

Aspectos emocionales de las personas
con TEA:
- cambios en el estado de animo
genera|(9‘14,17,24);
- estrés agudo(® 13154548,
aumento de la ansiedad(®17:34-3548):
- depresion(13.38:42550);
- alteraciones del suefio*29).

Aspectos comportamentales de las
personas con TEA:
- aumento de los sintomas de irritabilidad/
agresién(1,9,17‘35.48);
- falta de atencion/distraccion(®3%48);
- comportamientos problematicos y
autolesivos(1415.19:33.48),

Cambios en las actividades de la vida diaria:
- cambios o irregularidades en las rutinas
programadas(”15-16:49);

- cierre de escuelas®52742);

- dificultad para acceder a los servicios de
Sa|ud(5,9.16,35‘47);

- interrupcion de la actividad fisica y de las
actividades recreativas@341;

- disponibilidad incipiente de la red de apoyo
socia|(7,15—16,49).

Repercusiones de la pandemia para los familiares

- sufrimiento mental de los padres”31:43-44);
- disponibilidad incipiente de la red de apoyo social”'51649);
- incertidumbres profesionales y cuestiones financieras(:28:4244.31-32);
- elevada sobrecarga fisica, psicolégica y emocional® 33141,
- baja calidad de vida(”:27:3138);
- compromiso en la dindmica familiar(®7:314144)_

Beneficios de la pandemia para las personas con TEA y para los familiares

- mejoras en la relacion con sus hijos y familiares®;
- tiempo extra para ensefiarles nuevas habilidades relacionadas con su autonomia, establecer rutinas de cuidado y promover las habilidades
sociales y de interaccién comunicativa de sus hijos®;
- mas tiempo para la familia y mayor interaccion familiar®;
- la disminucion de la sobrecarga sensorial y social durante el aislamiento ha mejorado la vida de sus hijos®*43%0.

Figura 3 — Repercusiones de la pandemia de COVID-19 para las personas con TEA y sus familiares. Fortaleza, CE,

Brasil, 2021
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Discusion

Los resultados que se mencionan en esta revision de
alcance permitieron presentar un mapeo de la produccion
de conocimiento sobre las repercusiones de la pandemia
de COVID-19 para las personas con TEA y sus familiares,
y fueron organizados por similitud de contenido en las
siguientes categorias: Repercusiones de la pandemia para
personas con TEA, Repercusiones de la pandemia para
familiares, Beneficios de la pandemia para personas con
TEA y familiares.

Los estudios indican que el periodo de pandemia ha
tenido numerosas repercusiones para la poblaciéon con
autismo y sus familiares, dado que experimentaron serias
dificultades en los cambios o irregularidades en las rutinas
programadas(1:13:26:33,38,42); gcceso limitado a educacion y
terapias4->214:33) y apoyo social(’7:2643-49) que interfirieron

en su calidad de vida y salud mental.

Repercusiones de la pandemia para las
personas con TEA

Los hallazgos revelan que el periodo de
pandemia trajo consecuencias negativas para
la poblacion con TEA en lo concerniente a los
aSpeCtOS emociona|es(4,8-9,13-15,17,24,26,34-35,38,42,45,48,50),
comportamentales(1:6:9.14-1517,19,33,3548) y 3 |as actividades
de |a Vida diaria(4-5,7,9,15-16,27-28,31,35,41-42,47,49)_

Las repercusiones emocionales identificadas en la
poblacion con TEA durante el periodo de pandemia(?:27:45.48),
van desde trastornos mas leves, como cambios en el
estado de dnimo general®1417.24) y estrés agudo(®13:154548)
hasta casos mas graves, como aumento de la irritabilidad/
agresién(1,9,33,42,48), ansiedad(9,33,42,48,50), depresién(13,38,42,50),
falta de atencidn/distraccion(6:33.48), alteraciones del
suefo*20),

En respuesta a las interrupciones impuestas por la
pandemia, las personas con autismo experimentaron
niveles elevados de irritabilidad, arrebatos verbales
y comportamiento de oposicién. Algunos mostraron
un empeoramiento significativo de los problemas de
comportamiento, como hiperactividad, inquietud,
disminucién de la adaptacién, impaciencia. Los
padres notaron deterioro en la comunicacion;
aumento de comportamientos estereotipados,
hipersensibilidad y agresién; cambios en el apetito; y
aparicion de nuevos y/o aumento de tics existentes,
aut0|esiones(15,26,33,36,40-41,46)'

Los cambios bruscos en la rutina y la interrupcién
de las actividades sociales, las terapias y la interaccidon
social causaron confusién y desorganizacion emocional
en las personas con TEA, debido a que prefieren entornos
altamente predecibles. Estas situaciones se manifiestan
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como una involucion en los comportamientos sociales y
emocionales de estos pacientes®642),

El cierre de las escuelas y la suspension de las
terapias pueden tener una consecuencia devastadora en
el desarrollo de estos individuos“?, dado que la “ruptura”
en la rutina actla como un factor generador de estrés
emocional®, La transicion de las actividades presenciales
a la ensefianza en linea se describié como un gran desafio
para los padres y las personas con TEA, ademas de que
las clases en linea redujeron aun mas la interaccién social,
lo que provocd sentimientos de soledad®4,

Las personas con TEA ya tenian dificultades para
acceder a los servicios de salud antes de la pandemia.
Encontrar atencién asequible con la sobrecarga que
tenia el sistema de salud, a menudo con procedimientos
adicionales y restricciones debido al COVID-19, exacerbd
las disparidades existentes®>. La falta de accesibilidad a
los servicios de rehabilitacién, como atencion ambulatoria,
terapia del habla y ocupacional, puede provocar retrasos
en el desarrollo de habilidades(®.

La interrupcion o suspension de los servicios de
salud mental durante la pandemia se produjo en un
momento en que la demanda de dichos servicios aumento
exponencialmente. La dificultad para acceder a los servicios
de salud mental de emergencia durante el periodo de
aislamiento, el estigma que sufren quienes padecen
trastornos mentales y la falta de capacitacion de los servicios
clinicos de emergencia para atender a esta poblacidn
favorecen el surgimiento de una epidemia de trastornos
mentales concomitantes o posteriores al COVID-19.

El aislamiento provoco la interrupcién de la actividad
fisica y de las actividades recreativas de la poblacidén en
general, y tuvo graves consecuencias para las personas con
autismo, dado que las mismas tienen un efecto calmante y
regulador, favorecen la reduccién del estrés y la ansiedad,
el control del estado de animo y pueden estar vinculadas
a la expresion de emociones mas positivas(?8:31.41),

La incipiente disponibilidad de la red de apoyo social
durante la pandemia tuvo un efecto negativo tanto en las
personas con TEA como en los padres, dado que se asocia
con un aumento de la frustraciéon de los cuidadores por
la sobrecarga de trabajo y responsabilidad, y conductas
problematicas en los autistas, provocando sufrimiento
mental familiar(?.931.43-44) e interfiriendo negativamente
en la calidad de vida y las relaciones familiares®:7:31:4144),

Conocer y considerar los cambios en la vida de las
personas con TEA durante la pandemia permite realizar
un analisis cuidadoso del contexto de funcionamiento de
los servicios de educacion, salud, asistencia social, que les
brinde una mejora en la vida y la salud, que reduzca los
efectos negativos y las secuelas en el desarrollo de esta

poblacién en tiempos de crisis de salud publica.
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Repercusiones de la pandemia para los familiares

Cuidar a una persona con TEA le genera a los padres
mas estrés que el que genera cualquier otro tipo de
discapacidad®©?, y enfrentar la pandemia y las medidas
restrictivas implica demandas adicionales para los mismos.

La pandemia de COVID-19 ha tenido graves
repercusiones para los familiares de las personas con TEA,
dado que la literatura indica que tienen mayores niveles
de estrés y baja calidad de vida, porque ademas de lidiar
con compromisos familiares y laborales, deben realizar
actividades de cuidado complicadas, como manejar el
comportamiento y las emociones de sus hijos, que muchas
veces son impredeciblesV. El alto nivel de estrés de los
padres puede tener un impacto negativo en el bienestar
psicoldgico de las personas con TEA y exacerbar los
sintomas comportamentales, creando un circulo vicioso®3),

La magnitud e intensidad del COVID-19 se
presenta como un serio desafio para los padres. Casi
todos los estudios indicaron que la crisis econdmica,
las incertidumbres profesionales y los problemas
financieros(7.28:31-32,42,44) derivados de la pandemia,
generaron tensidn, angustia y preocupacion.

La acumulacién de tareas y la necesidad de conciliar
multiples funciones (teletrabajo, tareas domésticas,
educacién en casa, demandas para cuidar a otros
familiares) durante la pandemia, les genero a los padres
de las personas con TEA una alta carga fisica, psicoldgica
y emocional(®13:31.41),

Todos los aspectos mencionados anteriormente
demuestran la vulnerabilidad de esta poblacién. La
literatura revela que la asociacion de estos factores afectd
la salud mental de los padres durante la pandemia, y
presentaron sintomas importantes de estrés(7-8:27),
angustia(8,27,41), ansiedad(©8:31:33.49) depresion(31:33.44)
y baja calidad de vida(727:31:38),

La salud mental de las familias se vio afectada por el
COVID-19 y se han observado desafios comportamentales
en todos los miembros. Las diversas interrupciones en
la rutina diaria desencadenaron sintomas de ansiedad,
sentimientos de tension y preocupacion, que afectaron

la dindmica familiar®,

Beneficios de la pandemia para las personas con
TEAy los familiares

Los familiares y las personas con TEA vivieron el periodo
de la pandemia de manera diferente, algunos lo encontraron
muy dificil y frustrante. Sin embargo, hubo casos en los que
las personas se reajustaron y experimentaron mejoras en
la relacion con sus hijos y familiares®.

Entre los efectos positivos de la pandemia presentes
en parte de la literatura, cabe destacar el hecho de que
algunos padres afirmaron beneficiarse del tiempo extra

para ensefarles nuevas habilidades relacionadas con
su autonomia, establecer rutinas de cuidado y, quizas
mas importante, promover las habilidades sociales y
la interaccion comunicativa de sus hijos. El periodo de
aislamiento permitié disponer de mas tiempo para la
familia y mayor interaccién familiar®.

Se observé en algunos estudios que los padres
manifestaron que la disminucion de la demanda académica
y de las interacciones sociales en algunos nifios se
asociaban con una disminucidon de los comportamientos
negativos, una mejora en el estado de animo y un aumento
en las muestras de afecto. El encierro redujo la sobrecarga
sensorial y social de algunos adultos con autismo que
revelaron que la pandemia mejord sus vidas(443:59),

En general, cada familia afronté el periodo de la
pandemia de COVID-19 de manera muy particular,
dado que la situacién socioecondmica, los desafios
profesionales, la resiliencia de los padres, el acceso a los
servicios esenciales y el comportamiento de los nifios
durante la cuarentena, constituyeron algunos de los
factores que podrian/pueden potenciar o minimizar las
repercusiones de la pandemia en la vida de las personas
con TEA y sus familiares.

El conocimiento sobre como las personas con TEA y sus
familiares enfrentaron la pandemia de COVID-19 es crucial
para proporcionar intervenciones personalizadas y apoyo
adecuado en un periodo incierto y en proximas situaciones
similares que surjan de esta y futuras pandemias®b,

Las discusiones sobre el TEA durante la pandemia son
relevantes, debido al impacto que tiene sobre la forma en
que un individuo se sentira e interactuara con el mundo
que lo rodea. A pesar de que es algo bastante delicado
para el nifio y también para sus padres, a través de la
informacion y el apoyo de profesionales especializados es
posible superar los desafios y afrontar positivamente esta
condicion que afecta a millones de personas.

Limitacion del estudio

La limitacion del presente estudio fue la falta de
investigaciones con un alto nivel de evidencia, como
ensayos clinicos y estudios con muestras grandes, lo que
es razonable debido a que es un tema reciente.

Conclusioén

Este trabajo maped la produccion cientifica sobre
las repercusiones de la pandemia de COVID-19 para las
personas con TEA y sus familiares.

La pandemia de COVID-19 cre6 rapidamente una
situacidn inestable, que intensificd los sintomas autistas,
los problemas emocionales y provocé cambios drasticos
en las actividades de la vida diaria. El periodo prolongado
de distanciamiento y aislamiento social perturbd la vida
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de las personas con TEA y fue un desafio importante para
sus familiares, que afecto la calidad de vida, el bienestar y
la salud mental del individuo con TEA y de sus familiares.

Se espera que este estudio impulse las discusiones
sobre como las personas con TEA y sus familiares
vivieron esta profunda crisis de salud publica y cuales
son las repercusiones en sus vidas, a fin de impulsar
la produccion y difusion de nuevos conocimientos en
diferentes contextos, con miras a lograr mejoras en la
calidad de vida, para dar voz y visibilidad a esta poblacion
que vive al margen de la sociedad.

Es necesario que se planifiquen y coordinen
intervenciones de salud y politicas publicas en todos
los sectores, que aborden la gama de disparidades
relacionadas con el confinamiento que las personas con
TEA han experimentado durante la pandemia de COVID-19
y que sin duda experimentaran después, que brinden
respuestas inclusivas y minimicen los dafios que sufre
esta poblacion durante las emergencias de salud publica.
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Lustoza Xavier, Nuno Damacio De Carvalho Félix, José
Wagner Martins Da Silva, Rogéria Monica Seixas Xavier
De Abreu, Karla Corréa Lima Miranda. Revision critica
del manuscrito en cuanto al contenido intelectual
importante: Olga Feitosa Braga Teixeira, Samyra Paula
Lustoza Xavier, Nuno Damacio De Carvalho Félix, José
Wagner Martins Da Silva, Rogéria Ménica Seixas Xavier
De Abreu, Karla Corréa Lima Miranda.
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