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IMPACTO DA PANDEMIA POR COVID-19 EM DOENCAS
CRONICAS NEUROLOGICAS PEDIATRICAS

Apdbs o surgimento de nova infeccao viral
causada pelo coronavirus emergir na China,
a comunidade cientifica busca identificar nao
somente estratégias de prevencao, tratamento
e cura, mas também os fatores de risco,
comportamento da doenca em combinacao com
patologias de base dos individuos e impacto nos
aspectos biopsicossociais. A Organizacao Mundial
da Saude (OMS) registrou, em 30 de novembro de
2022, 639.132.486 casos confirmados no mundo,
incluindo 6.614.082 de mortes pela infeccdo.' No
Brasil, na mesma data, ja haviam sido registrados
mais de 35 milhdes de casos e cerca de 680 mil
mortes, tendo como foco pandémico a Regido
Sudeste, que registrou quase 14 milhdes de casos
confirmados e cerca de 330 mil ébitos.”

Inicialmente, dentro do cenario global cadtico
comacrescente taxa de contaminacao e mortalidade,
caréncia de equipamentos de protecao individual
e equipamentos médicos para todos e auséncia de
medicamentos e vacinas comprovadamente eficazes
contra a infeccao, as liderancas governamentais
globais adotaram medidas de restricao social, comoo
distanciamentofisico,visandopermitiraexpansaodos
sistemas de saude para melhor responder aos casos
dadoencaenquantoatransmissio viral erareduzida.’
A pandemia e as medidas prementes necessarias
para contencao da doenca, entretanto, apresentaram
impactos econOmicos, abalaram a saude mental
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dos individuos e impactaram os sistemas de saude
saturados, expondo populagdes vulneraveis, como
individuos com doencas cronicas, que sofreram
com a dificuldade de acesso a atendimento de
saude, realizacao de procedimentos agendados
e indisponibilidade de medicamentos.* Nao
obstante, de acordo com pesquisa realizada pelo
DataSenado® (2022), a pandemia alterou a rotina
familiar substancialmente e ocasionou sobrecarga
dos pais para conciliar o trabalho em home office
com o sistema on-line de aulas dos filhos, além de
ter afetado o processo de ensino-aprendizagem e
acarretado efeitos negativos na sociabilidade, o que
envolve também questées emocionais e relacionais
das criangas e adolescentes.

Os desafios apresentados pelo cenario
pandémico sao ainda maiores para pais, familiares
e responsaveis por criancas com necessidades
especiais de saude (CRIANES). Afinal, as CRIANES,
devido a sua prépria condicao de saude, estao mais
propensas a infeccbes devido a instabilidade no
sistema imunoldgico, frequentes visitas aos servicos
de saude e maior prevaléncia de comorbidades.® No
contexto pandémico, com as medidas restritivas,
0 acesso aos servicos de saude e cuidados
multidisciplinares se tornaram um desafio adicional
aos pais e/ou cuidadores de CRIANES.® Os achados
de um estudo realizado pelo nosso grupo de
pesquisa corroboram esses impactos em pacientes
com distrofia muscular de Duchenne (DMD), em que
0 acompanhamento multiprofissional foi reduzido
pelo cenario pandémico.’
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Um estudo sobre cuidado das CRIANES na
atencao domiciliar evidenciou que o sistema de
atencao domiciliar (SAD) teve comprometimento no
servico, levando ao cancelamento ou desregulacao
na periodicidade dos atendimentos, bem como
ao adiamento de procedimentos ou alta “precoce”
de atendimentos domiciliares.® Essas medidas
influenciam diretamente na assisténcia em saude
da crianca e dos responsaveis, bem como podem
impactar na qualidade de vida e progressao da
doenca de base.

No que concerne ao impacto da pandemia
nos cuidados paliativos pediatricos, o cenario é
ainda mais preocupante. Os servicos de cuidados
paliativos em pediatria sofreram enfraquecimento
devido ao colapso do sistema de saude e ao desvio
dos esforcos para contengao dos casos de Covid-19.
Assim, a interrupcao de consultas domiciliares e
hospitalares decorrentes do isolamento social e
a restricdo rigorosa de visitas em hospitais foram
alguns dos responsaveis pelo enfraquecimento do
servico.’ Cabe ressaltar que o enfraquecimento do
servico impacta diretamente na qualidade de vida
dos usuarios e dos familiares.

Em pacientes pediatricos com condi¢des cronicas
neuroldgicas na Itdlia, um estudo sobre o impacto do
lockdown neste grupo ressaltou que a aplicacao da
telemedicina é efetiva no longo prazo, em especial com
a inclusao de suporte social para impedir o isolamento
dos pais e da crianca, além de nao sobrepesar os pais
com os cuidados especiais de saude da crianca.
Destaca-se que, das 514 criancas avaliadas, nenhuma
apresentou formas severas da doenca.

Uma revisdao de escopo levantou questdes
importantes sobre o impacto nos aspectos sociais
de criangcas com doencas cronicas. Os autores
ressaltam que cendrios criticos expdem as criangas
com deficiéncia, devido a suas proprias limitagcdes
funcionais e, na auséncia de uma resposta
humanitaria inclusiva, pode haver violacao dos
direitosdacriancapelaexclusaodesuarededeapoio
social. Os autores também trazem como impacto
da pandemia nos servicos de saude: diminuicdo
das equipes de saude, auséncia de plataforma
para telemedicina, escassez de hemoderivados,
problemas no sistema de logistica e na gestao, bem
como dificil acesso ao diagndstico de doencas.'" 12

As medidas restritivas também impactaram na
menor assisténcia e educacao inadequada, em especial
para criancas com doencas cronicas e deficiéncias.
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Além do isolamento social e dificuldades de acesso
as terapias multiprofissionais importantes na sua
reabilitacdo, o enclausuramento aumenta o estresse
familiar, o que pode levar ao aumento de violéncia
domeéstica contra as criangas, em especial aquelas com
deficiéncias, considerando seu perfil vulneravel .

A pandemia trouxe como aprendizado a urgente
necessidade de adaptacdo e inovacdo para
plataformas de telemedicina eficazes que possam
atingir, inclusive, a populacdo rural e familia em
vulnerabilidade social. Ainda, no que diz respeito ao
cuidado de criangas com doencas cronicas, atenta-se
para a necessidade de apoio psicossocial para prevenir
0 estresse psicoldgico cronico e também mitigar os
efeitos negativos sobre a saide mental dos pais,
responsaveis e crianga.'

Neste niumero da revista da SOPERJ, um artigo
traz mais uma avaliacao da consequéncia indireta
da pandemia. Diante do cenario pandémico e ainda
incerto, a perspectiva de novas publicacdes é certa
e necessaria para a identificacao das consequéncias
desta crise global, tanto positivas quanto negativas.
A comunidade cientifica deve trazer, ao longo dos
proximos anos, reflexdes sobre os impactos da
pandemia e as sugestdes de mudancga ao sistema
de saude atual, de forma a prevenir e mitigar os
efeitos negativos de uma préxima crise.
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