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RESUMO

Referéncia: VO, Patricia Symone Almeida. Cenarios de utilizacdo de tecnologias de infor-
magdo e comunicagdo para suporte a crianca com transtorno do espectro autista. 2019.
Dissertacdo (Mestrado Profissional em Saude da Familia - PROFSAUDE) — Fundacao Oswaldo
Cruz, Eusébio, 2019.

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) esta entre os problemas de satude mental que
mais prejudicam o desenvolvimento infantil. Ele é definido como um disturbio do desenvolvi-
mento neuroldgico, de inicio precoce, caracterizado por comprometimento das habilidades so-
ciais e de comunicacao, além de padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e
atividades. Dados recentes do Centro de Desenvolvimento Infantil (CDC) de Harvard mostram
a cifra de 1:59 como sendo a prevaléncia de TEA entre criancas de 8 anos de idade em 11
cidades dos EUA. A populacéo de individuos com TEA é heterogénea. Esses individuos séo
altamente visuais em seu processo de aprendizagem, o que aumenta as possibilidades de bene-
ficios com o uso de Tecnologias de Informacéo e Comunicacgéo (TICs). O objetivo deste estudo
foi propor cenérios de utilizacdo de TICs para suporte a crianga com Transtorno do Espectro
Autista. Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa, subdividida em duas etapas. A
Etapa I consistiu em um estudo de delineamento descritivo, exploratorio e transversal, mediante
grupos focais e entrevistas para conhecer o cotidiano de criancas com TEA, entre 6 e 12 anos
incompletos de idade, suas fragilidades e potencialidades, através do olhar dos familiares/cui-
dadores e da equipe multiprofissional que as acompanha. Essa etapa do estudo foi realizada na
Casa da Esperanga, uma fundagéo sem fins lucrativos, com sede em Fortaleza (Brasil), especi-
alizada no atendimento as pessoas com TEA. A Etapa Il foi uma pesquisa de desenvolvimento
metodoldgico baseada em oficina com equipe interprofissional, incluindo a participacéo de pro-
fissionais de Tecnologia de Informagéo, na qual as informacdes obtidas na Etapa | foram utili-
zadas para proposta de cenarios de emprego das TICs em situacfes e contextos da vida de cri-
ancas com TEA, sua familia e profissionais que se dedicam a esse publico. Como principais
resultados tivemos: 1) Em relacdo as criancas, constatou-se que um dos maiores desafios en-
frentados no cotidiano € a dificuldade em adquirir independéncia nas atividades da vida diéria;
2) Os familiares/cuidadores referiram sentir soliddo e falta de apoio de uma maneira geral, além
de enfrentarem, junto com seus filhos, preconceito da sociedade em relacdo ao TEA e dificul-
dades de incluséo verdadeira nas escolas; 3) Foram propostos, ap6s a Etapa Il do estudo, sete
possiveis cendrios de utilizacdo para criangas com TEA e suas familias, destacando-se dois
deles por seu carater inovador e viabilidade, a aplicacdo educativa para suporte ao desenvolvi-

mento da autonomia nas atividades da vida diaria, baseada no uso da Realidade Aumentada, e



a aplicacdo de apoio aos familiares/cuidadores. Espera-se que 0s conhecimentos trazidos pelo
presente estudo possam ser utilizados para o desenvolvimento efetivo de TICs qualificadas para
0 suporte as pessoas com TEA, seus familiares, cuidadores, bem como para os profissionais

dedicados a atencdo desse coletivo.

Palavras-chave: Autismo. Transtorno do Espectro Autista. Cuidador Familiar. Tecnologia As-

sistiva. Equipe de Assisténcia ao Paciente.



ABSTRACT

Reference: VO, Patricia Symone Almeida. Scenarios for using information and communi-
cation technologies to support children with autistic spectrum disorder. 2019. Dissertation
(Professional Master in Family Health - PROFSAUDE) — Fundagdo Oswaldo Cruz, Eusébio,
2019.

Autistic Spectrum Disorder (ASD) is among the most damaging mental health problems
in child development. It is defined as an early-stage neurodevelopmental disorder characterized
by impaired social and communication skills, as well as restricted and repetitive patterns of
behavior, interests and activities. Recent data from the Harvard Children's Development Center
(CDC) show the figure of 1:59 being the prevalence of ASD among 8-year-old children in 11
US cities. The population of individuals with ASD is heterogeneous. These individuals are
highly visual in their learning process, which increases the possibilities of benefits with the use
of Information and Communication Technologies (ICTs). The purpose of this study was to pro-
pose scenarios for the use of ICTs to support children with Autism Spectrum Disorder. This is
a research with a qualitative approach, subdivided into two stages. Stage | consisted of a de-
scriptive, exploratory, and transversal study, through focus groups and interviews to know the
daily life of children with ASD, between 6 and 12 years of age, their fragilities and potentiali-
ties, through the family / caregivers and the accompanying multiprofessional team. This stage
of the study was carried out at Casa da Esperanca, a non-profit foundation, based in Fortaleza
(Brazil), specializing in the care of people with ASD. Stage Il was a methodology-based re-
search study based on a workshop with interprofessional staff, including the participation of
Information Technology professionals, in which the information obtained in Stage | was used
to propose scenarios for the use of ICTs in situations and contexts of life of children with ASD,
their family and professionals that dedicate themselves to this public. As main results we have:
1) Regarding children, it was verified that one of the greatest challenges faced in the daily life
is the difficulty in acquiring independence in the activities of daily life; 2) Family members /
caregivers reported feeling loneliness and lack of support in general, as well as facing, together
with their children, society's prejudice regarding ASD and difficulties of true inclusion in
schools; 3) Seven possible scenarios of use for children with ASD and their families were pro-
posed after Stage Il of the study, two of them being innovative and feasible, the educational
application to support the development of autonomy in life activities based on the use of Aug-
mented Reality, and the application of support to family / caregivers. It is hoped that the
knowledge brought by the present study can be used for the effective development of ICTs



qualified to support people with ASD, their families, caregivers, as well as professionals dedi-

cated to the attention of this group.

Keywords: Autism. Autism Spectrum Disorder. Family Caregiver. Assistive Technology. Pa-

tient Care Team.
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1 INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) esta entre os problemas de saide mental que
mais prejudicam o desenvolvimento infantil (APA, 2013). Ele é definido como um disturbio do
desenvolvimento neurolégico, de inicio precoce, caracterizado por comprometimento das ha-
bilidades sociais e de comunicacdo, além de padr@es restritos e repetitivos de comportamento,
interesses e atividades (APA, 2013).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) estima que uma em cada 160 criancas tenha
TEA no mundo (SCHWARTZMAN, 2011a). Todavia, dados recentes do Centro de Desenvol-
vimento Infantil (CDC) de Harvard mostram a cifra de 1:59 como sendo a prevaléncia de TEA
entre criancas de 8 anos de idade, em 11 cidades dos EUA, segundo dados de 2014 (BAIO et
al., 2018), representando um aumento na prevaléncia de 15% em relacdo a 2012.

Esses nimeros sdo muito superiores aos citados em décadas anteriores, conforme pode-

mos observar na Figura 1.

Figura 1 - Prevaléncia estimada de T1EA, entre criancas de 8 anos de idade, em 11 cidades
dos EUA. (2018).

l1em59+

lem
68*
lem
88*
lem
110*
lem
1em 125*
lem 150*
166* I

2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018
Fonte: Center for Disease Control and Prevention — CDC, EUA (PIGNATARI, 2018).

No Brasil, até 0 momento, foi realizado um Unico estudo (piloto) estimando a prevalén-
ciade TEAem0,3% (PAULA etal., 2011). A partir deste estudo, associado a dados internacio-
nais, é possivel estimar que, aproximadamente, 1,5 a 2 milhdes de brasileiros tenham TEA, o
gue aponta para a relevancia do tema, assim como para a necessidade de estudos que contribuam
para a identificag&o de casos, a fim de consolidar conhecimentos que possam sustentar a elabo-
racao de politicas publicas para assistir adequadamente essa demanda.
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Segundo Ennis-Cole e Smith (2011), a populagéo de individuos com TEA é heterogé-
nea, havendo variacdo na capacidade funcional, preferéncias, habilidades linguisticas,
motorasecognitivas.DeacordocomBrentaniet al. (2013), aproximadamente 60-70% tém algum
nivel de deficiéncia intelectual, enquanto os individuos com autismo leve apresentam faixa
normal de inteligéncia e cerca de 10 % dos individuos com autismo tém excelentes habilidades
intelectuais para asua idade. Em geral, pessoas com o autismo precisam de suporte de habilida-
des linguisticas, comportamentais e sociais para serem bem-sucedidas (ENNIS-COLE; SMITH,
2011). Atualmente, sabe-se que a causa do TEA é multifatorial dependendo de fatores ambien-
tais e genéticos (SCHWARTZMAN, 2011a). Acredita-se que fatores ambientais, como infec-
¢Oes ou o uso de determinados medicamentos durante a gestacéo, tenham papel no desenvolvi-
mento do transtorno, contudo estima-se que o TEA seja hereditario em cerca de 50 a 90% dos
casos (GRIESI-OLIVEIRA e SERTIE, 2017).

Apesar do aumento da prevaléncia de TEA a nivel mundial, na prética diaria da pesqui-
sadora, médica de familia, na Atencdo Primaria, o diagndstico de TEA e acompanhamento des-
sas pessoas nesse nivel de atencdo ndo tem sido frequente. De uma maneira geral, ha um desco-
nhecimento sobre o0 assunto na classe médica, sendo pouco abordado durante a graduacdo em
Medicina.

Fazem-se necessarios mais estudos sobre o TEA e maior divulgacdo de suas caracteris-
ticas entre os profissionais de salde, em especial entre aqueles que acompanham o desenvolvi-
mento da crianca desde o nascimento, incluindo, principalmente, pediatras, médicos de familia
e enfermeiros, a fim de se conseguir o diagnostico precoce e para que seja oferecido maior su-
porte a esses individuos e suas familias. E imprescindivel que o sistema de saude acolha essas
pessoas.

A salde no Brasil passou a ser um direito de todos e dever do Estado, a partir da cons-
tituicdo de 1988, e, posteriormente, o Sistema Unico de Satde (SUS) foi instituido com os
principios de universalidade, integralidade e equidade (BRASIL, 1990b):

e Universalidade: através desse principio, a saude é considerada um direito de cidadania
de todas as pessoas e cabe ao Estado assegurar esse direito, sendo que 0 acesso as a¢oes

e servicos deve ser garantido a todas as pessoas, independentemente de sexo, raga, ocu-

pacdo ou outras caracteristicas sociais ou pessoais.

e Integralidade: esse principio considera as pessoas como um todo, atendendo a todas as
suas necessidades. Para isso, é importante a integracdo de aces, incluindo a promocéo

da salde, a prevencéo de doencas, o tratamento e a reabilitacéo.
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e Equidade: o objetivo desse principio é diminuir desigualdades. Apesar de todas as pes-
soas possuirem direito aos servicos, as pessoas ndo sao iguais e, por isso, tém necessi-
dades distintas. Em outras palavras, equidade significa tratar desigualmente os desi-
guais, investindo mais onde a caréncia € maior.

As pessoas com deficiéncia, segundo os principios supracitados, demandam maior aten-
¢do e incentivo para atenuacgdo das suas limitacdes. De acordo com a Lei Brasileira de Inclusédo
(LBI), n®13.146, de 6 de julho de 2015,em seu artigo 78: “Devem ser estimulados a pesquisa, 0
desenvolvimento, ainovacao e adifusdo de tecnologias voltadas para ampliar o acesso da pessoa
com deficiéncia as tecnologias da informacdo e comunicagdo e as tecnologias sociais”
(BRASIL, 2015, p.7).

Através da promulgacdo da Lei Berenice Piana, n® 12.764, de 27 de dezembro de 2012
(BRASIL, 2012), que instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista, a pessoa portadora de TEA é considerada pessoa com defici-
éncia para todos os efeitos legais. Dessa forma, o emprego de Tecnologias da Informacéo e
Comunicacdo (TIC’S) deve ser utilizado como instrumento de superacdo de limitagdes funcio-
nais e de barreiras a comunicacao, a informacéo, a educacéo e ao entretenimento da pessoa com
TEA também, de acordo com a LBI.

Segundo Raine (2014), as tendéncias recentes no uso de tecnologia sugerem que nossas
vidas estdo cada vez mais interligadas a medida que cresce 0 nosso acesso a tecnologias maveis,
redes de informacdo e midia social. Além disso, 0s avan¢os no desenvolvimento de ferramentas
tecnoldgicas inovadoras e nossa crescente sofisticacdo em relagdo ao seu uso continuam a ofe-
recer novos apoios, oportunidades educacionais e inspira¢do para nossas vidas diarias.

A Tecnologia Assistiva é uma area do conhecimento, de caracteristica interdisciplinar,
que engloba produtos, recursos, metodologias, estratégias, praticas e servicos que objetivam
pomover a funcionalidade, relacionada a atividade e participacdo, de pessoas com deficiéncia,
incapacidades ou mobilidade reduzida, visando a sua autonomia, independéncia, qualidade de
vida e incluséo social (GALVAO FILHO, 2008). Dentro das Tecnologias Assistivas, ttm-se as
TICs como um conjunto de recursos tecnolégicos que mediam processos comunicativos e in-
formacionais (ANGELONI, 2003). Essas tendéncias no uso de tecnologia influenciam de forma
semelhante a vida de individuos com TEA, suas familias, a equipe multiprofissional e seus pro-
fessores.

Uma caracteristica das pessoas com TEA que aumenta as possibilidades de beneficio do

uso de TICs é que esses individuos tém sido considerados altamente visuais em seu processo
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de aprendizagem (KAMIO; TOICHI, 2000). As ferramentas visuais tém sido usadas para auxi-
lid-las em muitas facetas da vida. Por exemplo, ferramentas visuais foram usadas para auxiliar
as criangas com autismo a desenvolver a fala e a melhorar o comportamento social (CHARLOP-
CHRISTY et al., 2002) para reduzir a agressividade, comportamentos disruptivos (CAFIERO,
2001) e os medos sobre eventos futuros, por exemplo, com a visualizacdo de histdrias sociais
(GRAY; WHITE, 2002). No entanto, essas ferramentas sdo muitas vezes baseadas em papel, o
que as torna volumosas, podendo ser inaceitaveis ou impraticaveis em muitos contextos. A
compacidade seria outra caracteristica favorecedora do emprego de TICs por pessoas com TEA.

Paralelamente a crescente disponibilidade de plataformas portateis adequadas, como as-
sistentes digitais pessoais, tablets e telefones celulares, nos ultimos anos tem havido umatendén-
cia para desenvolver ajudas baseadas em tecnologias digitais mais discretas e socialmente acei-
taveis (FRANCIS; MELLOR; FORTH, 2009).

Dessa forma, em consonancia com o conceito de satde mais global definido pela OMS
de “estado do mais completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de enfer-
midade” (SEGRE; FERRAZ, 1997, p.539), com os principios do Sistema Unico de Salde
(SUS) de universalidade, integralidade e equidade (BRASIL, 1990b), além das recomendag6es
da Lei Brasileira de Incluséo relacionada ao uso de TIC’S (Figura 2), o presente estudo busca
propor cenarios de utilizacdo de TICs para suporte a crianga com TEA.

Figura 2 - Bases para a elaboracdo da pergunta norteadora do estudo.

Principios do SUS

N
\
Conceito de | Lei Brasileira
Salide da OMS . de Inclusdo
\ X /

Fonte: Autoria proria

Mediante as informac6es produzidas por familiares e/ou cuidadores e as equipes multi-

profissionais que acompanham essas criancas, através de suas vivéncias, houve a detec¢do da
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necessidade de TICs que possam atenuar limitagdes e favorecer o desenvolvimento de criancas
com TEA.

Partiu-se, entdo, da seguinte questdo norteadora para o desenvolvimento do estudo:
“Quais cenarios de aplicagdo de Tecnologias de Informagao e Comunicagdo podem ser cons-
truidos para suporte a crianga com TEA?".

A linha de pesquisa do Mestrado de “Atencao Integral aos Ciclos de Vida e Grupos
Vulneraveis” foi a que mais adequou-se aos objetivos do estudo. Sendo que a associa¢ao do uso
da tecnologia como suporte ao desenvolvimento de criangas com TEA foi favorecida pela expe-

riéncia da orientadora da pesquisa em relacéo a areade inovacdo em salde.
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2 OBJETIVOS
2.1 Geral

Propor cenarios de utilizacao das Tecnologias de Informacgdo e Comunicacéo para suporte

a criangca com Transtorno do Espectro Autista.
2.2 Especificos

e Conhecer dificuldades e potencialidades das criangas com Transtorno do Espectro Au-
tista segundo o olhar de seus familiares/cuidadores;

e Caracterizar o contexto familia/cuidador no suporte a crianga com Transtorno do Es-
pectro Autista;

e Descrever o0 contexto da equipe multiprofissional na atencdo as familias e as criancgas
autistas;

e Identificar as formas de utilizagdo das Tecnologias de Informag&o e Comunicagdo no
cotidiano de criangas com Transtorno do Espectro Autista.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Para o desenvolvimento desta pesquisa, tomou-se como base a sistematizacdo da litera-
tura explorada em quatro topicos: Histérico do TEA, mudangas recentes na nomenclatura e
critérios diagndsticos; Legislacao relacionada ao portador de deficiéncia e linha de cuidado do
TEA no ambito do SUS; O papel da familia e dos profissionais de saude e educacao no suporte
a qualidade de vida do individuo com TEA, e Utilizacdo da tecnologia em salde para o suporte

de desenvolvimento de pessoas com TEA.
3.1 Historicodo TEA, mudancas recentes na nomenclatura e critérios diagndsticos

O Autismo Infantil como quadro clinico foi inicialmente descrito pelo médico austriaco
Leo Kanner, em 1943, em Baltimore (EUA). O termo “autismo” ja havia sido introduzido na
psiquiatria por Plouller, em 1906, como item descritivo do sinal clinico de isolamento, mas foi
a criteriosa descricdo da sintomatologia por Kanner que permitiu a diferenciacdo do quadro de
autismo de outros como esquizofrenia e psicoses infantis (NEUMAKER, 2003). Ele identificou
criangas apresentando prejuizos nas areas da comunicagdo, do comportamento e da interacdo
social, caracterizando essa condi¢do como sendo Unica. Um ano apds a descricao de Kanner,
outro médico austriaco, Hans Asperger (1944), psiquiatra e pesquisador em Viena, descreveu
criangas semelhantes as descritas por seu conterraneo, mas que eram, aparentemente, mais in-
teligentes e sem atraso significativo no desenvolvimento da linguagem (WOLFF, 2004). Esse
quadro foi mais tarde denominado de Sindrome de Asperger.

Ao longo do tempo, com o aumento do conhecimento a respeito desse tipo de condicao,
surgiu a denominacdo de Transtornos Globais ou Invasivos do Desenvolvimento (TGD) que
inclui, além do Autismo Cléassico e da Sindrome de Asperger, o Transtorno Desintegrativo da
Infancia (TDI), Transtorno Global do Desenvolvimento sem outra Especificagdo (TGDSOE) e
a Sindrome de Rett (WOLFF, 2004). Em maio de 2013, a quinta edi¢cdo do Manual Diagnostico
e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5) foi publicada pela American Psychiatric Asso-
ciation incluindo mudancas expressivas nos critérios diagnosticos de autismo e adotando,fi-
nalmente, o termo Transtorno do Espectro Autista (TEA) como categoria diagnostica para se
referir a uma parte dos TGD: o Autismo Classico, a Sindrome de Asperger, Transtorno Desin-
tegrativo da Infancia e o Transtorno Global do Desenvolvimento sem outra Especificacao (por-
tanto, ndo incluindo a sindrome de Rett). De acordo com 0 DSM-5, esses transtornos ndo tém
mais validade em termos de condic¢des diagndsticas distintas, passando a ser considerados no

mesmo espectro do autismo. A sindrome de Rett foi considerada como uma doenca distinta, ndo
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fazendo parte do TEA, conforme observado na Figura 3.

Figura 3 - Esquematizacdo da mudanca de nomenclatura do TEA no DSM-V.

Transtorno do

Espectro Autista

Fonte: Elaboragdo da pesquisadora baseada no DSM-V (APA, 2013).

Os critérios diagndsticos do Transtorno de Espectro do Autismo, segundo o0 DSM-5
(APA, 2014, p. 31-32), sdo:

o Deficit persistentes na comunicacgao social e nas interacdes, clinicamente significati-
vos manifestados por deficit persistentes na comunicacgao néo verbal e verbal utilizada
para a interacdo social; falta de reciprocidade social; incapacidade de desenvolver e
manter relacionamentos com seus pares apropriados ao nivel de desenvolvimento;

o Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e atividades, manifestados
por pelo menos dois dos seguintes: estereotipias ou comportamentos verbais estereoti-
pados ou comportamento sensorial incomum, aderéncia excessiva a rotinas e padroes
de comportamento ritualizados, interesses restritos;

e Os sintomas devem estar presentes na primeira infancia (mas podem ndo se manifestar
plenamente até que as demandas sociais ultrapassem as capacidades limitadas);

e Os sintomas causam limitacdo e prejuizo no funcionamento diério.

O DSM-5 estabelece que o TEA possa ser medido com base na sua gravidade. Esta é
baseada no grau de comprometimento do distarbio, devendo-se avaliar as habilidades de cada
pessoa com TEA, o que envolve a especificacdo de problemas de deficiéncia intelectual e lin-
guagem (APA, 2013). Séo estabelecidos trés niveis de gravidade, que serdo mais bem descritos

no Quadro 1.
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Quadro 1 - Classificacdo da severidade do TEA de acordo com 0 DSM-V.

Nivel Grau Caracteristicas

3 Severo Necessitam de maior suporte/apoio.

Diz respeito aqueles que apresentam um deficit considerado grave
nas habilidades de comunicacdo verbais e ndo verbais, ou seja, ndo
conseguem se comunicar sem contar comsuporte. Com isso apresen-|
tam dificuldade nas interacfes sociais e tém cognicdo reduzida.
Também possuem um perfil inflexivel de comportamento, tendo di-
ficuldade de lidar com mudancas. Tendem ao isolamento social, se

nao estimulados.

2 Moderado [Necessitam de suporte.
Semelhante as caracteristicas descritas no nivel 3, mas com menor|
intensidade no que cabe aos transtornos de comunicacao e deficién-|

cia de linguagem.

1 Leve Necessitam de pouco suporte.
Com suporte, pode ter dificuldade para se comunicar, mas ndo é um

limitante para intera¢Oes sociais. Problemas de organizacéo e plane-

jamento dificultam a independéncia.
Fonte: Elaboragdo da pesquisadora baseada no DSM-V (APA, 2013).

Apesar da publicacdo do DSM-V, uma escala ainda bastante utilizada atualmente para
classificacdo do TEA ainda é a Childhood Autism Rating Scale (CARS) de Schopler, Reichler
e Renner (1986). Essa escala ja foi traduzida para diversas linguas. A forca da CARS € que a
escala exige relativamente pouco treinamento, é usada ha mais de 30 anos, foi padronizada
com grandes populagées (n = 1.500) nos Estados Unidos e é usada em diversos paises (RAPIN
e GOLDMAN, 2008). Ela avalia 14 comportamentos bem descritos e utiliza uma escala de gra-
vidade em quatro niveis: deficit ausente, leve, moderado ou grave. A soma geral do escore da
CARS varia entre um potencial de zero (sem caracteristicas de autismo) a 60 (todas as caracteris-

ticas graves preenchidas).

3.2 Legislagéo relacionada ao portador de deficiéncia e linha de cuidado do TEA no dmbito
do SUS

Muitos foram os avancos no campo dos direitos dessas pessoas nos Gltimos anos. A
promulgacéo pelo Brasil da Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia por meio
do Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009 (BRASIL, 2009), resultou em uma mudanca
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paradigmatica das condutas oferecidas as pessoas com deficiéncia, elegendo a “acessibilidade”
como ponto central para a garantia dos direitos individuais. Desde ent&o, o Estado brasileiro
tem buscado, por meio da formulacéao de politicas publicas, garantir a autonomia e a ampliacéo
do acesso a saude, a educacdo e ao trabalho, entre outros, com o objetivo de melhorar as con-
dicOes de vida das pessoas com deficiéncia.

Com base nos principios do SUS e na Convengdo sobre os Direitos da Pessoa com De-
ficiéncia, em dezembro de 2011, foi lan¢ado o Viver Sem Limite (BRASIL, 2011): Plano Na-
cional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Como parte doreferido programa, o Ministério
da Saude instituiu a Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia no ambito do SUS
(BRASIL, 2014), estabelecendo diretrizes para o cuidado as pessoas com deficiéncia tempora-
ria ou permanente, progressiva, regressiva ou estavel, intermitente ou continua.

Nos anos de 2013 e 2014, o Ministério da Saude lancou dois documentos relacionados
ao TEA e os respectivos papéis dos diversos dispositivos da Rede perante o cuidado e acompa-
nhamento dos sujeitos em questdo. O documento “Linha de cuidado para a ateng@o as pessoas
com Transtornos do Espectro do Autismo e suas familias na Rede de Atencao Psicossocial do
Sistema Unico de Satde” foi langado em 2013, destinando-se a gestores e profissionais da Rede
de Atencéo Psicossocial (RAPS) com o objetivo de contribuir para a ampliacdo do acesso e a
qualificacdo da atencdo as pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo e suas familias
(BRASIL, 2013b).

O segundo documento, “Diretrizes de Atengdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtor-
nos do Espectro do Autismo (TEA)”, teve sua versdo definitiva em 2014 e consistiu na apresen-
tacdo de orientacGes as equipes multiprofissionais dos pontos de atencéo da Rede SUS para o
cuidado a satde da pessoa com transtornos do espectro do autismo e de sua familia nos diferentes
pontos de atencdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, incluindo a Atencédo Basica,
que € ordenadora das Redes de Atencdo e a porta de entrada principal do sistema de salde tendo,
desde 1994, a Estratégia de Saude da Familia como principal modalidade de atuagdo (BRASIL,
2014).

Para que a atencdo integral a pessoa com TEA seja efetiva, as acdes anunciadas pelo
Ministério da Salde devem estar articuladas a outros pontos de atencdo da Rede SUS (atengéo
basica, especializada e hospitalar), bem como aos servigos de protecdo social (centros-dia, resi-
dénciasinclusivas, Centros de Referéncia de Assisténcia Social - CRAS - e Centros de Referéncia
Especializados de Assisténcia Social - CREAS) e de educacéo.

O sistema de saude necessita prover cuidado integral, longitudinal e coordenado com
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vistas ao fortalecimento do bindbmio paciente-familia e o pleno desenvolvimento e a plena in-
ser¢do dos individuos com TEA na sociedade. Todo projeto terapéutico para a pessoa com TEA
precisa ser construido com a familia e a propria pessoa, envolvendo uma equipe multiprofissio-

nal e contendo proposicdes que possam melhorar a qualidade de vida.

3.3 O papel da familia e dos profissionais de salde e educagdo no suporte a qualidade de
vida do individuo com TEA

O contexto familiar sofre rupturas imediatas diante do inicio da apresentacdo dos sinto-
mas de TEA na medida em que ha interrupcdo das atividades rotineiras e transformacéo do
clima emocional no qual a familia vive. Na revisdo de literatura de Andrade e Teodoro (2012),
encontrou-se que a unido e a mobilizacdo da familia em torno das dificuldades de sua crianca
sdo determinantes no inicio da adaptacdo. No caso de criangas com algum transtorno do desen-
volvimento, o impacto das dificuldades inerentes a familia vai depender de uma complexa inte-
racao entre a gravidade dos sintomas da crianca e as caracteristicas psicoldgicas dos pais, tais
como autoeficacia percebida, estilo de enfrentamento, bem como a disponibilidade de recursos
comunitarios e sociais. Entretanto, estresse, ansiedade e depressdo sdo maiores em pais de cri-
ancas com Transtornos do Espectro Autista, quando comparado com pais de criangas com outros
acometimentos, como a Sindrome de Down, sugerindo que o estresse parece ser influenciado
por caracteristicas especificas do TEA, e ndo apenas por um atraso do desenvolvimento. Ob-
serva-se, ainda, uma relacdo direta entre a gravidade dos sintomas e o nivel de estresse
(BENSON; KARLOF, 2009).

O impacto do autismo sobre as familias € muito grande dos pontos de vista emocional,
social e econémico. Pouquissimas familias tém condi¢des econdmicasde arcar com o custo do
tratamento adequado e, para atender as necessidades geradas pelo autismo, todas elas depende-
rdo, em algum momento, de algum tipo de apoio institucional. Talvez por isso a maioria das
instituicGes de assisténcia a pessoas com autismo tenham sido criadas por pais de autistas. O
apoio da familia e sua participacdo no tratamento da pessoa com autismo séo fundamentais. O
envolvimento ativo e com forca de decisdo da familia na elaboracéo de plano de tratamento, na
aplicacdo das intervencgdes e na avaliacdo de resultados pode ser uma forma de conseguir isso
(MELLO etal., 2013).

Segundo Schwartzman (2011b), ndo existe um tratamento farmacoldgico especifico
para o autismo, mas para as condi¢Oes associadas a ele. Com relacdo as intervengdes terapéuti-

cas sdo indicados os cuidados multiprofissionais, incluindo acompanhamentos por terapeutas
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ocupacionais, psicélogos, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, neurologistas, psiquiatras, nutricio-
nistas, além de inmeros métodos e técnicas terapéuticas que podem auxiliar no tratamento do
autismo.

O plano terapéutico para a pessoa com TEA deve considerar as especificidades e indivi-
dualidades de cada um. Cada membro da equipe multidisciplinar, além das metas compartilha-
das com o restante da equipe, tem também sua importancia individual para estimular o desen-
volvimento da crianca, de acordo com a sua expertise.

A composicdo da equipe multidisciplinar para acompanhamento a pessoa com TEA
pode ter variacGes de acordo com cada servico de salde e com as necessidades da pessoa com
TEA. Segundo Vale, Monteiro e Lira (2018), os profissionais que fazem parte dessa equipe com
mais frequéncia sao:

e O neuropediatra ou o psiquiatra infantil: faz o diagnostico de TEA e, portanto, essencial

para o inicio da intervencdo terapéutica. S&o indispensaveis para favorecer o desenvol-
vimento e acompanhar comorbidades. Em alguns casos, podem receitar medicacdes
para alguns sintomas, como agitacao, deficit de atencéo, autolesdes, agressividade, pro-
blemas de sono, ansiedade, irritabilidade, apatia etc.

e O terapeuta ocupacional: imprescindivel para o desenvolvimento das atividades da vida

diaria. A atuacéo desse profissional também tem foco na intervencgdo referente a inte-
gracao sensorial com o objetivo de promover o desenvolvimento do processamento e da
organizacgao sensorial.

e O fonoaudidlogo: tem o objetivo primordial de estimular e melhorar as habilidades de

comunicacdo geral, particularmente o desenvolvimento da linguagem receptiva e ex-
pressiva, oral, gestual e escrita. Outra intervencao do fonoaudiélogo é a estimulacao da
musculatura da face e, principalmente, motricidade oral.

e O psicdlogo: pode reduzir comportamentos relacionados aos quadros de agressividade,
autolesdo, entre outros comportamentos que interferem sobremaneira no desenvolvi-
mento das pessoas com TEA.

Outras terapias podem auxiliar na melhora do quadro e na promocdo do desenvolvi-
mento da pessoa com TEA, incluindo, dentre outras:

o A fisioterapia: tem papel importante no desenvolvimento das habilidades motoras bési-
cas, tais como jogar, ficar em pé, sentar-se, rolar, construindo for¢a muscular e coorde-
nagao para o estabelecimento e aprimoramento do sistema motor.

e A psicopedagogia: contribui para o alcance do melhor rendimento académico, a partir
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do trabalho com énfase na socializagdo, desenvolvimento das potencialidades, da reabi-
litac8o cognitiva e do treino comportamental.

e A equoterapia: método terapéutico que utiliza o cavalo dentro de uma abordagem inter-
disciplinar das areas de salde, educacéo e social, trabalhando o toque, a sensibilidade e
0 equilibrio com o objetivo de promover o desenvolvimento biopsicossocial das pessoas
com TEA.

e A musicoterapia: a musica reduz o estresse e ajuda a relaxar, o que pode contribuir para
diminuir problemas comportamentais, agitacdo e ansiedade. Também estimula as habi-

lidades sociais e de expressao comunicativa.

3.4 Utilizacdo da tecnologia em saude para o suporte de desenvolvimento de pessoas com
TEA

As habilidades sociais sdo especialmente dificeis para os individuos com autismo. Ser
socialmente aceitavel depende de usar os comportamentos apropriados nos momentos certos e
poder prever o que se espera com base na comunicacdondo verbal (expressoes faciais, lingua-
gem corporal, postura) dos outros (SHIC; GOODWIN, 2015). Isso é problematico para muitos
individuoscom TEA, uma vez que estes sdo incapazes de entender, reconhecer e interpretar com
precisdo as expressoes faciais, as emocoes e as perspectivas dos outros sem uma grande quan-
tidade de treinamento e préatica.

Uma vasta gama de inovacOes tecnoldgicas estd comecando a encontrar um papel na
vida diaria de individuos com TEA. Stephenson e Limbrick (2015) estudaram 0s avangos no uso
de tecnologias maveis por individuos com deficiéncia, destacando o enorme potencial desses
dispositivos, fornecendo uma perspectiva realista sobre necessidades criticas em pesquisa de
tecnologia maével.

Spriggs, Knight e Sherrow (2015) usaram modelagem de video em um tablet, incorpo-
rada dentro de um horario de atividade visual, a fim de proporcionar oportunidades educacio-
nais e promover a independéncia. Os resultados deste estudo sugerem que a modelagem de video
portatil e os apoios visuais sdo eficazes para o ensino de habilidades académicas, vocacionais
e de vida diéria, evidenciadas pelas altas taxas de generalizacdo de habilidades aprendidas e
melhoria em transi¢Ges independentes entre atividades.

Rice et al. (2015) examinaram os efeitos de um programa de videogame visando pro-
cessamento de rostos expressando diferentes emogdes em criangas em idade escolar com TEA

e encontraram que o treinamento ndao s6 melhora as habilidades de reconhecimento de afetos,
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mas também o comportamento social.

Bimbrahw, Boger e Mihailidis (2012) desenvolveram um dispositivo computadorizado
(Figura 4) que foi utilizado por criancas com TEA e seus cuidadores a fim de ajudar de forma
autbnoma com atividades de autocuidado, em um estudo piloto. O dispositivo usou visao com-
putacional e inteligéncia artificial para rastrear uma crianca com TEA através de uma atividade
(lavar as maos) e emitia avisos de audio e visual, conforme necessario. Os resultados mostraram
que o dispositivo respondeu corretamente a aproximadamente 74% das situaces que encon-

trou.

Figura 4 - Dispositivo computadorizado de autocuidado.
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Fonte: Bimbrahw, Boger e Mihailidis, 2012.

Lorah et al. (2015) fornecem uma revisao focada em tablets e players de midia portateis,
usados como dispositivos geradores de fala para individuos com TEA.

As criangas com TEA podem reagir melhor aos rob6s devido a sua previsibilidade, em
contraste com a natureza imprevisivel dos seres humanos. O trabalho de Warren et al. (2015)
combina um Microsoft Kinect com um rob6 comercialmente disponivel para criar um sistema
de andlise de habilidades de imitacdo em criancas com TEA. Este estudo também sublinha o
cumprimento e a resposta aprimorados de algumas criangas com TEA para robds sociais.

VALADAO et al. (2016) realizaram um estudo piloto, no qual projetaram um robd mo-
vel (Figura 5) para interagir de maneiras diferentes com essas criangas e deram a sua arquitetura
um aspecto ludico, fornecendo a possibilidade de oferecer ajuda pedagdgica e de desenvolvi-
mento destas. O robd MARIA (Mobile Automatic Robot for Interaction with Autistics) tinha

um monitor para exibir conteudo multimidia e um mediador controlava os movimentos do rob6
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em uma sala preparada para sessoes interativas. As sessdes foram gravadas para avaliar as se-
guintes habilidades sociais: olhar fixo, tocar o rob6 e imitar o mediador. Dez criangas foram ava-
liadas (50% com TEA) e observou-se que o grupo de criangas com TEA tocou o rob6 cerca de
duas vezes mais em media do que o grupo controle (GC). Eles também desviaram o olhar e
imitaram o mediador de maneira bastante semelhante ao GC, mostrando, desse modo, habili-
dades sociais extras (comunicagéo verbal e ndo verbal). Esses resultados séo considerados um

avanco em termos de melhoria das habilidades sociais em criangas com TEA.

Figura 5 - Esquematizacdo do rob6 MARIA.
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Fonte: Valadao et al., 2016.

E necessario que a pesquisa tecnoldgica para individuos com TEA combine diversos
saberes: dos tecnélogos, da equipe multiprofissional, educadores, pesquisadores biomédicos,
dos familiares e dos proprios individuos com TEA, participando na constru¢do de um melhor

futuro para esses individuos e pessoas com outros problemas de desenvolvimento.



4 PERCURSO METODOLOGICO

Este estudo utilizou os fundamentos de producdo do conhecimento da plataforma de
Governanca Inteligente dos Sistemas de Saude (GISSA) como base para proposta de cenarios
de utilizacdo das TICs no suporte a qualidade de vida da pessoa com TEA.

A plataforma GISSA (Figura 6), na qual poderiam ser integradas as funcionalidades
inerentes a governanca da saude da pessoa com autismo, englobaa captura de informacgdes em
tempo real, tanto no contexto local como no global, possibilitando a aplicacdo do modelo Kno-
wledge to Action (KTA — Conhecimento para Acao) descrito por GRAHAM et al. (2006).

Figura 6 - Plataforma GISSA.
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Fonte: RAMOS et al., 2017.

O modelo KTA, utilizado pela plataforma GISSA, apresentado na Figura 7, envolve
conhecimento e experiéncia na area da Saude e, finalmente, 0 apoio na tomada de deciséo de
todos os atores envolvidos (ANDRADE, 2012; RAMOS et al., 2017). Ele compreende dois
componentes distintos, porém relacionados a Criagdo de Conhecimento e ao Ciclo de Acéo, que
cerca o primeiro componente. Cada componente envolve varias fases que se sobrepdem e po-

dem ser iterativas.



Figura 7 - Modelo Knowledge to Action — KTA.
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Segundo Graham et al. (2006), no contexto dos cuidados de salde, a experiéncia mostra
que a implementacdo de conhecimento baseado em pesquisa é complexa e repleta de barreiras.
Portanto, os dados de pesquisa disponiveis precisam ser sintetizados e o conhecimento resultante
deve ser contextualizado antes da implementac&o.

O componente de Ciclo de A¢do do modelo KTA delineia um processo, representando
as atividades necessarias para que o conhecimento seja aplicado na pratica. Este é adaptado ao
contexto local, e barreiras e facilitadores para seu uso sao explicitamente avaliados. A geragéo
de conhecimento e a implementacdo de solugdes, existentes e novas, s&o um processo ciclico
intrincado. O envolvimento das partes interessadas e a adequagdo do conhecimento as necessi-
dades das pessoas que irdo utiliza-lo sdo cruciais (GRAHAM et al., 2006). Aqui se supde que
todas as pessoas participantes do cotidiano da pessoa com autismo, como familiares, cuidado-
res, profissionais de salde, educadores e a prépria pessoa com TEA, podem ser apoiadas na
tomada de decisdo para melhoria da qualidade de vida desses individuos.

O presente estudo priorizou a busca de informacGes no contexto local, com possiveis
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usuarios finais de um sistema de governanca da saude da pessoa com autismo, podendo contri-
buir com um novo levantamento de informag@es, que é um passo importante durante o desen-
volvimento de um projeto de sistemas ou software. Consistiu no momento de identificacédo das
necessidades do usuario para, a partir de entdo, buscar solugdes através dos sistemas para
atendé-las (JOHNSON; ROUSSOS; TAGLIATI, 2008). Correspondeu, dessa forma, a etapa de
identificacdo do problema, revisdo e selecdo do conhecimento, segundo 0 modelo KTA.

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa (MINAYO, 2013;POLIT; BECK;
HUGLER, 2011; FLICK, 2009), subdividida em duas etapas, conforme esquematizado na Fi-
gura 8.

Figura 8 - Etapas da pesquisa.
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Fonte: Autoria proria

A Etapa | teve um delineamento descritivo, exploratorio, e transversal, realizado com fa-
miliares, cuidadores e profissionais que atendem pessoas com TEA.

Ja a Etapa Il delineou-se como uma pesquisa em desenvolvimento (VAN DER
MAREN, 1996). De acordo com Van der Maren (1996), a pesquisa pode assumir trés formas:
desenvolvimento de conceitos, desenvolvimento de um objeto ou ferramenta e desenvolvi-
mento ou melhoria de habilidades pessoais como ferramentas profissionais. A Etapa Il desta
pesquisa faz parte do que VVan der Maren (1996, p. 179) descreve como uma pesquisa focada no

desenvolvimento de um objeto, no caso, esse objeto seria as propostas de cenarios de utilizacdo
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de TICs em situagdes e contextos da vida de pessoas com TEA.
4.2 Etapal
4.2.1 Local da pesquisa

A pesquisa foi realizada na Casa da Esperanca, uma fundacgédo sem fins lucrativos, que
atende cerca de 400 pessoas com autismo em regime intensivo, de quatro ou oito horas por dia,
com sede em Fortaleza (Cearad).

Apesar de o Ministério da Satde recomendar que as pessoas com TEA devem ser acom-
panhadas na Atencéo Primaria, pela Equipe de Saude da Familia (ESF), pelo Nucleo de apoio a
Saude da Familia (NASF) e pelos CAPS, na pratica, isso ainda ndo ocorre adequadamente por
falta de estrutura apropriada e de capacitacdo dos profissionais para 0 acompanhamento desse
publico. A Casa da Esperanca € a instituicdo, em Fortaleza, que concentra o maior nimero de
pessoas com o diagnostico de TEA e o seu atendimento é quase exclusivo para esse publico,
sendo também referéncia de atendimento a pessoa com TEA a nivel nacional.

O Nucleo de Atencdo a Saude (NAS) da Casa da Esperanca é credenciado pelo Sistema
Unico de Salde para realizar procedimentos de média e alta complexidade, de acordo com a
Portaria/GM No. 1.635 de setembro de 2002, do Ministérioda Satude. O NAS tem o objetivo de
garantir o acompanhamento de pacientes com transtorno mental e autismo através de estimula-
¢ao neurossensorial. A grande maioria dos procedimentos realizados pela organizacao pode ser
feita de forma publica e gratuita (CASA DA ESPERANCA, 2012).

No NAS sao realizados procedimentos de avaliacdo e diagndstico, acompanhamento
intensivo por equipe multiprofissional e acompanhamento ambulatorial especializado para apli-
cacdo de testes para psicodiagnostico, terapia individual e em grupo e atendimento a alteracdes
motoras (CASA DA ESPERANCA, 2012).

As pessoas acompanhadas nessa fundacéo sdo divididas em grupos diferenciados pela
idade, nivel cognitivo e presenca ou ndo de comprometimento motor. Sdo acompanhados na
Casa da Esperanca autistas em todas as fases da vida.

Os grupos da instituicdo que incluem o atendimento de criangas séo:

e Intervencéo Precoce:
Destinada ao acompanhamento de criangas com transtorno do espectro do autismo em
suas mais diversas manifestacGes fenotipicas, sendo subdivido em vérias salas de atividades es-

pecializadas, a saber:
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— Salas de intervencdo precoce - para criangas de 1 a 6 anos de idade que recebem atendi-
mento intensivo de quatro horas por dia, por equipe multiprofissional, de 2 a 3 vezes por
semana, com énfase no desenvolvimento das competéncias comunicacionais e regulagao
emocional através de sessdes individuais e em grupo de fonoaudiologia (duas horas por dia)
e de terapia de integracdo sensorial e cognitivo comportamental, com terapeutas ocupacio-
nais e psicologos. Todas as criangas assistidas nesse servi¢o sao acompanhadas, ainda, pela
equipe medica e social da organizacéo.

— Salas de estimulacdo cognitiva - para criangas da pré-escola, inseridas na rede regular de
ensino que necessitam de reforgo escolar e atendimento terapéutico especializado.

e Salas de desenvolvimento adaptativo

— Para criancas com transtornos do espectro do autismo associados a problemas comporta-
mentais e/ou dificuldades graves no desenvolvimento adaptativo. Sdo salas de passagem,
que objetivam a aquisicdo de habilidades adaptativas com vistas a inclusdo nos demais
servicos da organizacgdo. As criangas aqui incluidas recebem atendimento de toda a equipe

multiprofissional com énfase em integragéo sensorial e terapia cognitivo comportamental.

e Salas de estimulagdo neuropsicomotora
— Para crian¢as em idade pré-escolar que possuem deficiéncia motora importante associada
aos transtornos do espectro do autismo. A exemplo das outras salas, as criangas também
recebem assisténcia multiprofissional, mas a énfase, aqui, é dada a assisténcia fisioterapica
e terapia ocupacional. Algumas dessas criancas apresentam transtornos degenerativos ou
sindrome de Rett e 0 objetivo para além da reabilitacdo é a manutencdo da qualidade de
vida e o retardo na progressdo dos sintomas degenerativos (CASA DA ESPERANCA,

2012).

Estes foram os setores dos quais foram recrutados familiares/cuidadores e profissionais
para participacdo no presente estudo. Na Casa da Esperanca, também existem setores para

acompanhamento de adolescentes e adultos autistas.

4.2.2 Participantes do estudo

e Critérios de inclusao:

Foram incluidos nesta Etapa do estudo familiares e/ou cuidadores de criangas com TEA
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e profissionais de saiide e educacdo da equipe multiprofissional que prestam atendimento a essas
criangas.

Os graus de autismo moderado e grave foram inicialmente escolhidos para o estudo com
base no principio de equidade do SUS, o qual orienta que os desiguais devem ser tratados de
forma desigual, devendo o maior apoio ser oferecido a quem mais precisa (BRASIL, 1990b),
apesar de ser conhecido que as criangas com TEA leve também tém suas limitac6es. Todavia,
muitos familiares ndo souberam informar sobre o grau de TEA das suas criancas e pela auséncia
dessa informacdo nos prontuarios da instituicdo, decidiu-se por realizar os grupos focais com
familiares e cuidadores independente do grau de autismo da crianca.

O estudo foi entdo desenhado com base nas caracteristicas de criangas com TEA, sendo
incluidas aquelas a partir de 6 anos de idade até 12 anos incompletos, considerando que a faixa
etaria de adolescentes adotada pelo Estatuto da Crianca e Adolescente (ECA, 1990a) é a partir
de 12 anos completos.

A Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) orienta desencorajar, evitar e até proibir a
exposicdo passiva em frente as telas digitais, para criancas com menos de2 anos de idade, e
limita o tempo de exposic¢do as midias ao maximo de 1 hora por dia, para criangas entre 2 € 5
anos de idade (SBP, 2016). Dessa forma, optou-se pela idade inicial de 6 anos de idade da
crianga como critério de inclusdo no estudo.

Em relacdo a faixa final de idade, apesar de a OMS considerar a faixa etéria de adoles-
centes jaa partir dos 10 anos completos (WHO, 1986), tendo em vista que a maioria das crian¢as
e adolescentes com TEA tém algum atraso no desenvolvimento neuropsicomotor e apresentam
a idade no desenvolvimento menor que a idade bioldgica, preferiu-se adotar a faixa etaria para
definicdo de adolescentes adotada pelo ECA, de 12 anos de idade.

Os familiares e/ou cuidadores de individuos com TEA participantes dos grupos focais
deveriam ter idade igual ou maior que 18 anos.

Em relacdo aos profissionais de satde de nivel superior participantes, foram incluidos
aqueles que tinham, no minimo, um ano de experiéncia no acompanhamento a individuos com
TEA, incluindo as categorias profissionais que fazem parte da equipe multiprofissional que
acompanha essas criancas na Casa da Esperanca: fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, fisio-
terapeuta, psicologo, pedagogo, neuropediatra, psiquiatra infantil e assistente social. Devido a
inclusdo do pedagogo na equipe, falar-se-a em equipe de satde e educagdo em muitos momen-

tos do estudo.

e Critérios de exclusao:
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Foram excluidos do estudo familiares e/ou cuidadores que apresentassem dificuldade de
comunicacéo, por qualquer causa, e profissionais da equipe multidisciplinar que estivessem de

férias ou afastados do trabalho por licenca durante o periodo de coleta dos dados.

e Saturacdo da amostra:

A amostra foi intencional, mediante as descobertas no campo, fazendo uma inclusédo
progressiva de sujeitos, tentando colher o maximo de informagdes possiveis para refletir a tota-
lidade das dimensdes envolvidas do objeto e sendo definida em seu total por meio da saturagéo
de informacdes (MINAYO, 2013).

4.2.3 Técnicas de coleta de dados

Segundo Gatti (2005), o grupo focal permite a emergéncia de multiplicidades de pontos
de vista e processos emocionais ancorados na experiéncia cotidiana dos participantes, além da
obtencdo de quantidade substancial de material em um curto periodo e a captacdo de significa-
dos, que é favorecida por meio da interacdo entre os participantes.

De acordo com Kind (2004), os grupos focais utilizam a interag&o grupal para produzir
dados e ideias que dificilmente seriam conseguidos fora do grupo. Esses dados levam em conta
0 processo do grupo, tomados como maior do que a soma das opinides, sentimentos e pontos de
vista individuais em jogo.

Foram realizados trés grupos focais com familiares e/ou cuidadores de criangas com
TEA, entre 6 anos e 12 anos incompletos, usuérios da Casa da Esperanca, ocorridos no
periodo de abril a julho de 2018.

Os pesquisadores solicitaram aos gestores da Casa da Esperanca para indicar inicial-
mente 36 familiares e/ ou cuidadores de individuos com TEA, com o perfil acima descrito; em
seguida, os participantes foram convidados pelos pesquisadores por meio de convite impresso no
qual estavam descritos o objetivo do estudo, além de data, hora e local da realiza¢do dos grupos
(Apéndice D).

Para cada grupo focal foram convidados 12 participantes, ja se prevendo que nem todos
os convidados teriam disponibilidade para participar, mas se considerou que 0s grupos pudes-
sem ocorrer com a participacdo a partir de 6 familiares/cuidadores.

Nos grupos focais havia um pesquisador moderador, que facilitou a discussao entre os
individuos do grupo e um observador, que ficou responsavel pelo equipamento de gravagéo e
pelas anotagcdes sobre a comunicacao ndo verbal dos participantes e relatos mais importantes.

Os trés grupos focais totalizaram 25 participantes. As falas dos grupos foram gravadas
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simultaneamente por dois gravadores. A distribuicdo de pessoas por grupo focal se deu con-

forme descrito no Quadro 2.

Quadro 2 - Distribui¢do do nimero de participantes dos grupos focais.

Grupo Focal Numero de Participantes
G1 8
G2 7
G3 10
Total 25

Fonte: Autoria préria

O tempo de duracdo dos grupos focais variou entre 60 e 101 minutos. Em todos os grupos,
houve participacdo ativa de familiares/cuidadores com discussdes que acrescentaram muito ao
estudo.

Nos grupos focais houve um roteiro de perguntas norteadoras a ser utilizado pelo medi-
ador (Apéndice A), que incluia: Houve alguma mudanca na rotina familiar apds o diagnostico
de autismo na sua crianga? Quais os desafios enfrentados na rotina diéria no cuidado a crianga
com autismo? Como acontece a comunicacao entre a crianga com autismo e vocés? Como
acontece a comunicacdo entre a equipe de profissionais de salde e educacdo com vocés? Suas
criancas ja utilizam alguma forma de tecnologia (celular, tablet ou computador) no cotidiano?
Como vocés pensam que o celular, tablet ou computador poderiam ajudar no desenvolvimento
da pessoa com TEA?

Ressalta-se que as questdes propostas ndo excluiram a possibilidade de outras perguntas
virem a ser formuladas, estabelecendo-se, assim, uma relacdo dialdgica e empatica entre pes-
quisador e participantes do grupo.

Além das perguntas norteadoras do grupo focal, foi preenchida uma ficha individual pela
pesquisadora com dados demograficos e relacionados ao vinculo com a crianga com TEA
(Apéndice B) antes do inicio da sessdo com o objetivo de caracterizar os participantes do grupo,
porém preservando o anonimato. As variaveis que constaram na ficha individual relacionadas
ao familiar/cuidador foram nome abreviado, sexo, idade, estado civil, grau de instrucao, ocupa-
cdo e grau de parentesco com a crian¢a. Enquanto as perguntas relacionadas a crianga com TEA
incluiam: Qual a idade do(s) familiar(es) portador(es) de TEA? O familiar teve diagnostico de

TEA com qual idade? Qual o grau de TEA da sua crianga?
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De acordo com Minayo (2013), a entrevista deve ser usada como uma técnica facilita-
dora visando responder as questfes que encaminhem a dar forma e conteido ao objeto; ampliem
e aprofundem a comunicacao; contribuampara emergir a visao, o juizo e as relevancias a respeito
dos fatos e relagcdes que compdem o objeto, do ponto de vista dos interlocutores. Uma importante
caracteristica da entrevista semiestruturada é poder permear, de forma flexivel, novas questes
levantadas provocadas pelas narrativas das vivéncias dos entrevistados que sejam relevantes
para os objetivos da pesquisa.

Devido a agenda mais restrita dos profissionais da equipe multiprofissional seria mais
dificil realizar grupo focal com os mesmos, por isso programou-se a realizacdo de entrevistas
semiestruturadas para a equipe multiprofissional (satde e educacgéo).

No total foram realizadas 6 entrevistas, contemplando as categorias profissionais que
acompanham as criancas de uma forma mais intensiva na Casa da Esperanca e que utilizam o
apoio de TICs na sua rotina diéria: fonoaudiologo, terapeuta ocupacional, psicopedagogo e fi-
sioterapeuta.

As entrevistas semiestruturadas que foram realizadas com a equipe multiprofissional
gue acompanha criancas autistas seguiram um roteiro com perguntas norteadoras e dados demo-
graficos relacionados a trajetoria profissional (Apéndice C) também para caracterizacao dos par-
ticipantes, mas com identificagdo por abreviacOes para preservagao do anonimato. As perguntas
norteadoras que foram exploradas, além de possiveis variagdes individuais que surgiram com
os diferentes profissionais entrevistados, incluiram: Ha quanto tempo trabalha com criancas por-
tadoras de TEA? Qual foi a motivacdo para trabalhar com esse grupo de criancas? Quais 0s
maiores desafios no acompanhamento de criancas portadoras de TEA? Como ocorre sua comu-
nicacdo com o restante da equipe que acompanha o individuo com TEA? Como ocorre sua co-
municacdo com a familia das pessoas com TEA? Como ocorre sua comunicacao com a escola
do individuo com TEA? Vocé utiliza algum tipo de tecnologia (celular, tablet ou computador)
no acompanhamento as criangas com TEA? Como vocé pensa que as tecnologias de informacéo
e comunicacdo (TICs), como celulares, tablets e computadores, poderiam auxiliar no acompa-

nhamento do individuo com TEA?

4.2.4 Processo de tratamento das informacdes e analise dos dados dos Grupos Focais e

Entrevistas

Os dados sociodemograficos foram analisados por meio de gréaficos e tabelas. As falas
dos grupos focais com familiares/cuidadores e as entrevistas semiestruturadas com os profissi-

onais foram transcritas, digitadas e analisadas. Utilizou-se a analise de contetudo tematica para
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atingir os significados manifestos e latentes trazidos pelos participantes do estudo.

Segundo Minayo (2013), esta é a forma que melhor atende a investigacdo qualitativa do
material referente a salde, uma vez que a nogdo de tema se refere a uma afirmacdo a respeito
de determinado assunto.

De acordo com Bardin (2009), a analise de contetdo é um conjunto de técnicas de inves-
tigacdo que, através de uma descricéo objetiva, sistematica e quantitativa do contelldo manifesto
das comunicac0es, tem por finalidade a interpretacdo dessa comunicacdo. Tema € a unidade de
significacdo que naturalmente emerge de um texto analisado, respeitando os critérios relativos a
teoria que serve de guia para essa leitura. Sendo assim, a analise de contetido tematica consiste
emdescobrir os ndcleos de sentido que comp&em uma comunicagéo cuja presenca ou frequéncia
signifique alguma coisa para o objetivo analitico visado, dividindo-se em trés etapas:

a)  Pré-analise: consiste na escolha dos documentos a serem analisados e na retomada das
hip6teses e dos objetivos iniciais da pesquisa;
b)  Exploracdo do material: trata-se essencialmente de operacdo classificatoria que visa al-

cancar um nucleo de compreensdo do texto. O investigador busca encontrar categorias
que sdo expressdes ou palavras significativas em funcdo das quais os conteudos de uma
fala serdo organizados;

c)  Tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo: nesta etapa, os resultados brutos

sdo submetidos (tradicionalmente) a operacOes estatisticas simples (porcentagens) ou
complexas (analise fatorial) que permitem colocar em relevo as informacdes obtidas. A
partir dai o analista prop0e inferéncias e realiza interpretac@es, inter-relacionando-as com
0 quadro tedrico desenhado inicialmente ou abre pistas em torno de novas dimensdes teo-
ricas e interpretativas, sugeridas pela leitura do material (BARDIN, 2009; MINAYO,
2013).

Os grupos focais foram representados pela letra “G”, correspondendo a palavra “grupo”,
seguida de um algarismo ardbico em ordem crescente, entdo G1, G2 e G3 indicam o primeiro
grupo, segundo e terceiro, respectivamente. Nas falas extraidas, acrescentou-se 0 nimero da
pagina da transcricdo entre parénteses, além da ordem em que a mesma aparece na pagina apos
hifen, quando necessario, por exemplo, G1(2-3) para indicar a terceira fala da pagina 2 do grupo
1.

Ja as entrevistas realizadas pelos profissionais foram representadas pela letra “E” rela-
cionada a palavra “entrevista”, também seguida de algarismo arabico em ordem crescente. En-
tdo, teremos E1, E2, E3, E4, E5 e E6, de acordo com a ordem em que foram realizadas, sendo

acrescentadas, nos recortes, a pagina da transcri¢do e a ordem na qual a fala aparece na pagina,
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de modo semelhante aos grupos focais.

A andlise de dados do presente estudo seguiu a sistematizagdo que teve inicio com a
leitura exaustiva dos textos transcritos das falas dos grupos focais, nos quais se extrairam 0s
discursos que mostraram conceitos vividos e experimentados pelos familiares/cuidadores de
criancas com TEA.

Durante a leitura foram delimitadas as ideias nucleares, com 0s recortes expressivos,
identificando-se a significacdo de cada ideia, que a partir de entdo foi denominada unidade de
significado. Apos a analise das unidades de significado, aconteceu a primeira reducéo (reducgéo
1), quando as 161 unidades de registro foram organizadas em 11 subtemas/unidades de signifi-
cado (Quadro 3).

Quadro 3 - Reducdo 1 da analise de conteido tematica.

REDUCAO 1

RECORTES SUBTEMAS/UNIDADES DE SIGNIFICADO

G1(2): G1(9); G1(12); G2(3-1); G2(3-2);

| - Dependéncia da crianga
G3(11)

G1(4); G3(14); G3(7); G3(15) Il - Tendéncia ao isolamento social

G1(12); G1(15); G1(20-1); G1(20-2);
G1(20-3); G2(3-1); G2(3-2); G2(4); G2(7); 111 - Singularidades de cada pessoa com autismo
G2(8-1); G2(8-2); G3(11); G3(14); G3(22)

G1(3); G1(4-1); G1(4-2); G1(4-3); G1(6-1);

G1(6-2); G1(12); G2(1-1); G2(1-2); G2(1- IV- Processo de reconhecimento do TEA pela fami-
3); G2(1-4); G2(2); G3(4); G3(5-1); G3(5- lia
2); G3(6)

G1(1); G1(2-1); G1(2-2); G1(2-3); G1(3);
G1(4); G1(5); G1(8); G1(9); G1(15);
G1(16); G1(17); G1(19); G1(25); G2(1-1);
G2(1-2); G2(2); G2(3); G3(1); G3(2-1);
G3(2-2); G3(2- 3); G3(3); G3(8)

V - Dedicacdo intensa da mée ou cuidador a crianca

(em casa, na terapia e na escola)

G1(2-1); G1(2-2); G1(17-1); G1(17- 2);

VI- Funcéo do cuidador na socializagéo
G1(19); G2(6)
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G1(1); G1(2); G1(17-1); G1(17-2); G2(1);
G2(4); G3(2-1); G3(2-2); G3(3); G3(4-1);
G3(4-2); G3(6); G3(7-1); G3(7-2); G3(7-3);
G3(8); G3(9); G3(20); G3(22-1); G3(22-2);
G3(24)

VII- Soliddo e necessidade de apoio aos cuidadores

G1(4); G3(2); G3(3); G3(5); G3(6); G3(7);
G3(10); G3(23)

VII1I- Falta de conhecimento sobre o TEA e precon-

ceito

G1(6); G1(7); G1(8); G1(9-1); G1(9-2);
G1(10-1); G1(10-2); G2(2-1)

IX- Escola e educacdo inclusiva

G2(2-2); G2(2-3); G2(3); G2(4); G2(5-1);
G2(5-2); G3(4); G3(6-1); G3(6-2); G3(7-1);
G3(7-2); G3(16)

G1(9); G1(18); G1(19); G1(20-1); G1(20-2);
G1(21); G1(22-1); G1(22-2); G1(23-1);
G1(23-2); G1(23-3); G1(23-4); G1(24);
G2(5-1); G2(5-2); G2(5-3); G2(6-1); G2(6-
2); G2(6-3); G2(9); G2(24); G3(17-1);
G3(17-2); G3(17-3); G3(17-4); G3(17-
5):G3(18); G3(19-1); G3(19-2); G3(22-4);
G3(24)

X - O uso da tecnologia pela pessoa com TEA (tipos

de aplicagBes mais utilizadas, modo de uso).

G1(21); G2(7); G2(10-1); G2(10-1); G2(10-
2); G2(10-3); G2(11); G3(20-1); G3(20-2);
G3(22); G3(24)

XI - Possibilidades de uso da tecnologia para su-
porte a pessoa com TEA

Fonte: Autoria préria

Esses subtemas foram submetidos a uma nova reducdo (reducdo 2) que resultou em

quatro unidades tematicas (Quadro 4). Essas unidades sdo maiores que as unidades de signifi-

cado e geralmente irdo conter varias delas. As unidades tematicas sdo importantes quando se

retorna ao material de forma integral para analisar o contexto no qual estava inserido um deter-
minado fragmento (SANTOS; SOARES; FONTOURA, 2004).
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Quadro 4 - Reducdo 2 da analise de contetdo tematica.

REDUCAO 2

UNIDADES DE SIGNIFICADO

TEMAS

Dependéncia da crianca

Tendéncia ao isolamento social

Singularidades de cada criangca com

autismo

A crianca com TEA

Processo de reconhecimento do TEA
pela familia

Dedicacdo intensa da mée ou cuidador a crianca (em
casa, na

terapia e na escola)

Fungdo do cuidador na socializagdo

Solidao e necessidade de apoio aos
cuidadores

A Familia e o Cuidador: dar e receber

Falta de conhecimento sobre o TEA e
preconceito

Escola e educacéo inclusiva

O TEA e a sociedade

O uso da tecnologia pela pessoa com
TEA

Possibilidades de uso da tecnologia para suporte a pes-
soacom TEA e

sua familia

O uso da tecnologia para suporte a pessoa

com TEA e sua familia

Fonte: Autoria préria

Segundo Santos, Soares e Fontoura (2004), as categorias sdo o produto de um esfor¢o, no

qual se extraem de uma mensagem seus aspectos mais importantes. A categorizacdo consiste

emagrupar dados de acordo com a similitude que apresentam. As categorias podem ser definidas

apriori ou surgir a partir dos dados. O pesquisador deve buscar o equilibrio para que ndo precise

recorrer a um numero elevado de categorias sem, a0 mesmo tempo, deixar de abarcar temas

necessarios a analise.

Em relacdo as entrevistas realizadas com a equipe multiprofissional, diante da comple-

xidade das informacdes j& encontradas nos grupos focais, optou-se por extrair destas, na analise

de dados, principalmente, as falas relacionadas aos principais desafios em trabalhar com esse
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grupo de criangas, a maneira como eles j& usam a tecnologia na sua rotina diéria e sugestdes de
novas possibilidades de uso da tecnologia para suporte ao desenvolvimento de criangas com

TEA e apoio aos seus familiares/cuidadores (Quadro 5).

Quadro 5 - Categorias teméticas da equipe multiprofissional.

CATEGORIAS DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE E EDUCAGAO

Desafios no acompanhamento & crianga com TEA

Uso atual da tecnologia no acompanhamento a crianca com TEA

Sugestdes de novas possibilidades de uso da tecnologia para suporte ao desenvolvimento

de criangas com TEA e apoio aos seus familiares/cuidadores

Fonte: Autoria préria

Essas informacGes seriam as mais importantes para serem utilizadas na Etapa Il perante
0s objetivos do atual projeto. As outras informagdes colhidas durante as entrevistas com o0s
profissionais serdo aproveitadas posteriormente para serem analisadas sob outra perspectiva,

em um estudo futuro.
4.3 FEtapall

Apos analise do material colhido nos grupos focais e entrevistas semiestruturadas, ini-
ciamos a Etapa Il do estudo, que contou com o apoio de profissionais de TI para propor 0s
cenarios de utilizacdo de TICs em situacGes e contextos da vida de pessoas com TEA e de seus
familiares.

Nesta etapa, ocorreu uma oficina na qual participaram oito pessoas, incluindo as duas
pesquisadoras do estudo, sendo os outros participantes: um mestre em Ciéncia da Computacao,
um engenheiro elétrico com experiéncia em TI, uma psicopedagoga com 15 anos de experiéncia
com criancas e adolescentes com TEA, uma jornalista mée de trés filhos com TEA, uma jovem
com Sindrome de Asperger graduada em Designer Grafico e uma profissional de Educacéo
Fisica com experiéncia na plataforma GISSA.

Durante a oficina, inicialmente, os pesquisadores explanaram sobre caracteristicas im-
portantes de pessoas com TEA e apresentaram-se resultados encontrados nos grupos focais com
os familiares/cuidadores de criangas com TEA e entrevistas realizadas com profissionais da

equipe multiprofissional que acompanha essas criancas.
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Ap0s essa introducdo, os participantes da oficina puderam sugerir e discutir sobre cené-
rios de utilizacdo de TICs para a pessoa com TEA, para os seus familiares/cuidadores e para 0s
profissionais de salde e educacdo. As sugestdes de cenarios serdo expostas nos resultados.

A construcdo de cendrios é um importante instrumento do processo de tomada de deci-
sdes. De acordo com Turner (2008), a utilizagdo da proje¢do de cenérios faz com que a organi-
zacgdo pense de forma sistemética e estratégica sobre a variedade de potenciais resultados, de
uma forma mais imparcial, sem influéncia de seus proprios vieses, opinides e preconceitos. Para
esse autor, o planejamento por cenarios permite que a organizacao reflita e ensaie diversos fu-
turos possiveis e evita 0 comodismo ou receio de mudar uma situagdo presente favoravel. Aqui
entendemos que a organizacgdo € a Fundacdo Oswaldo Cruz, que por meio da inspiracdo de uma
aluna do Mestrado Profissional em Saude da Familia se propde a investigar e construir alternati-
vas de suporte para criancas com TEA, suas familias e profissionais quelhes atende.

Segundo Buarque (2003), o método de construcdo de cenérios € uma tecnologia que se
utiliza do conhecimento cientifico para lidar com eventos e processos, bem como para construir
tendéncias logicas e consistentes, tendo sido incorporada aos processos de planejamento estra-
tégico tanto empresarial quanto sociogovernamental. De acordo com esse autor, 0S cenarios
procuram descrever futuros alternativos para apoiar a decisdo e a escolha de possibilidades,
destacando- se como ferramentas de planejamento em uma realidade carregada de riscos, sur-

presas e imprevisibilidades.
4.4 Reagrupamento e sintese das categorias identificadas nas Etapas | e Il da pesquisa

As quatro categorias tematicas encontradas nos grupos focais com familiares/cuidadores
foram reorganizadas em trés categorias, de forma que os resultados fossem expostos e discuti-
dos de uma maneira mais didatica. Além disso, acrescentamos uma quarta categoria relacionada
a experiéncia dos profissionais da equipe multidisciplinar e uma quinta categoria com 0s cena-
rios propostos pelos participantes da oficina realizada na Etapa Il do estudo, 0s quais se inspi-
raram nos desafios do cuidado a crianga com TEA e sugestdes de familiares e profissionais para
novas ferramentas de TICs (Figura 9).
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Figura 9 - Esquematizacdo do reagrupamento das categorias da pesquisa.

&
A

-—I—!

Fonte: Autoria proria

Para apresentacdo dos cenarios de TICs propostos, na quinta categoria analitica, optou-
se por agrupa-los didaticamente segundo contexto de utilizacdo, conforme ilustrado na Figura
10:
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Figura 10 - Organizacdo da quinta categoria do estudo.

Cenarios de TICs para

uzo no Contexto
Famiiar
Ideias de Familiares e .
Profizzionais sobre novas Cenarios de TICs
propostos na Oficina

TIC=

Cenérios de TICs para
uso no Contexto

Profissional

Fonte: Autoria préria

4.5 Aspectos Eticos

Por se tratar de uma pesquisa envolvendo seres humanos e manejo de informagdes refe-
ridas pelos mesmos, a pesquisa comprometeu-se a cumprir as diretrizes e normas previstas na
resolucdo n® 466/12 do Caodigo de Etica de pesquisas envolvendo seres humanos do Conselho
Nacional de Satde — Ministério da Saude (BRASIL, 2013a), e o projeto de pesquisa foi subme-
tido & apreciacio e parecer do Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Satide Publica do
Ceard, sendo aprovado com o parecer de nimero 2.490.514,

Os principios de ndo maleficéncia, beneficéncia, respeito a autonomia e justica da Bioé-
tica foram respeitados (KIPPER, 2002). Os participantes convidados, tanto os familiares e/ou
cuidadores dos grupos focais como os profissionais de salde e educagdo das entrevistas semi-
estruturadas, foram esclarecidos quanto aos objetivos do estudo, sendo garantidas a eles a au-
tonomia, a decisdo de participar ou ndo e a possibilidade de desisténcia em qualquer etapa da
pesquisa. O respeito ao participante foi valorizado em todo o percurso do estudo e a privacidade
Ihe foi assegurada.

Previamente ao inicio dos grupos focais e da entrevista, 0 Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) foi entregue e assinado pelos participantes, sendo todas as duvidas
em relacdo a pesquisa esclarecidas (Apéndices E e F).

A selecdo dos participantes dos grupos focais, familiares e/ou cuidadores de individuos
com TEA, assim como todas as etapas do levantamento das informacdes, foi feita exclusiva-
mente pela pesquisadora, buscando dessa forma uma uniformidade no processo e confidencia-
lidade, sendo as informagdes compartilhadas somente com pessoas que estivessem envolvidas
diretamente na pesquisa, incluindo técnicos auxiliares na transcrigdo do material empirico, téc-
nicos no manejo da area da informética e orientadora do estudo. Da mesma forma ocorreu com

0s participantes das entrevistas semiestruturadas que foram os profissionais de salide e educagao
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que acompanham criangas com TEA.

Os grupos focais e as entrevistas foram gravados mediante autorizagéo dos participantes
da pesquisa, sendo garantida a fidedignidade dos relatos. A ideia seria recorrer as gravagoes a
fim de transcrever as falas, mas as pessoas ndo foram identificadas e os arquivos depois de usa-
dos foram inutilizados. Foi sugerido um pacto de sigilo nos grupos focais, no qual se pediu que
ao sair do grupo os participantes ndo fizessem comentarios sobre o que foi discutido no mesmo.

Quanto aos beneficios da pesquisa, 0 presente projeto podera trazer novos conhecimen-
tos sobre quais obstaculos ao desenvolvimento das criancas com TEA serdo importantes na
construcdo de instrumento de TICs, segundo o olhar de familiares e/ou cuidadores e da equipe
multiprofissional, podendo subsidiar pesquisas futuras voltadas a atenuacgéo dessas dificuldades.

Sobre riscos da pesquisa, a realizacdo de grupo focal ndo garante total sigilo das infor-
macdes produzidas nesse momento, visto que as mesmas foram conhecidas por todo o grupo. O
pacto de sigilo proposto aos participantes teve o objetivo de minimizar esse risco.

O material obtido pela pesquisa tornar-se-a publico por meio desta dissertacdo, bem
como através de artigos submetidos para publicacdo em periddicos cientificos. Em respeito
ético, havera a entrega de uma copia e a apresentacdo da dissertacdo no local do estudo, com a
participacdo de familiares e cuidadores de pessoas com TEA e dos gestores e profissionais do
servico, a fim de devolver aos mesmos o conhecimento produzido e promover reflexdes naquela
realidade.



50

5 RESULTADOS E DISCUSSAO

O foco deste estudo foi sugerir cenarios de utilizacdo que possam dar suporte ao desen-
volvimento de criangcas com TEA e apoio aos seus familiares/cuidadores.

O caminho percorrido foi captar os desafios e dificuldades desse grupo de criangas a
partir das vivéncias de seus familiares/cuidadores, além dos profissionais de saude e educagédo
que acompanham esse publico. Por meio dessas falas, apropriou-se dos significados, sintetiza-
dos em recortes expressivos, embora explicitadas por falas de modos diferentes, mas que con-
vergem para significados préximos.

Os resultados da anélise dos grupos focais com familiares e cuidadores, como também
das entrevistas com profissionais que assistem pessoas com TEA, foram apresentados a profis-
sionais da tecnologia, profissionais de saude com experiéncia em TICs e outros atores para a
construcdo de cenarios de utilizacdo de TICs no suporte a pessoas com TEA.

Dessa forma, apds a apresentacdo do perfil demografico dos participantes do estudo, 0s
demais resultados encontrados seréo apresentados e discutidos conforme a sequéncia exposta

no Quadro 6.

Quadro 6 - Categorias analiticas e eixos tematicos da pesquisa.

Categorias Subcategorias

Dependéncia da crianga
A crianga com TEA Tendéncia ao isolamento social
Singularidades de cada crianga com autismo

Processo de reconhecimento do TEA pela familia
Dedicacdo intensa da mée ou cuidador a crianga
Funcdo do cuidador na socializagdo

Soliddo dos cuidadores e necessidade de apoio

A Familia e o Cuidador: dar e receber

Falta de conhecimento sobre o TEA e preconceito
O TEA e a sociedade Escola e educagdo inclusiva
O uso da tecnologia pela pessoa com TEA no cotidiano

Desafios no acompanhamento & criangca com TEA

A equipe multiprofissional de apoio a . .-
quip P P Uso atual da tecnologia no acompanhamento a crianga

crianca com TEA

com TEA
Novas possibilidades de uso da tecnolo-| TICs para uso no contexto familiar
gia para suporte a crianca com TEA TICs para uso da equipe multiprofissional

Fonte: Autoria prdria
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Em todo o processo, fez-se um dialogo entre os resultados desta pesquisa e estudos ja
realizados para se apreender de que forma a tecnologia da informagé&o pode atuar para suprir ou
atenuar as demandas. Os resultados foram expressos, muitas vezes, através de trechos dos gru-

pos focais e entrevistas com 0s sujeitos da pesquisa.
5.1 Perfil dos Participantes do Estudo
5.1.1 Cuidadores e Familiares

A Tabela 1, descrita adiante, caracteriza os familiares/cuidadores sob o aspecto sociode-

mografico.

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas dos familiares/cuidadores, Fortaleza, 2019.

Caracteristicas Sociodemograficas Nimero %
Sexo Feminino 23 92
Masculino 02 08
Idade 18-39 anos 13 52
40-59 anos 12 48
=60 anos - -
Escolaridade Analfabeto (a) 01 04
Ensino Fundamental 03 12
Incompleto
Ensino Fundamental 02 08
Completo
Ensino Medio 06 24
Incompleto
Ensino Medio Completo 10 40
Graduacéo a3 12
Ea
Relacio de parentesco Mae 19 76
com a crianca com TEA _Pai 01 04
Avo 02 08
Ao 01 04
Irmio/Trma 02 08

Fonte: Autoria proria

Percebe-se que a grande maioria dos participantes (92%) foram mulheres, especialmente
mées (76%), com escolaridade variada, mas predominando pessoas com Ensino Médio com-
pleto (40%).
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As criangas sdo acompanhadas na Casa da Esperanga geralmente no contraturno da es-
cola regular e a frequéncia com que os atendimentos ocorrem € de 2 a 3 vezes na semana, de
acordo com a avaliacdo realizada pela equipe multiprofissional inicialmente. O tempo de per-
manéncia na fundacéo é de 4 horas, cada dia que comparecem, sendo nesse tempo acompanha-
das por todas as categorias da equipe multiprofissional.

Os familiares deixam a crianga no local e, muitas vezes, esperam as 4 horas dentro da
Casa da Esperanca até o término dos atendimentos. Muitas mées deixaram de trabalhar apés o
diagnostico dos filhos para cuidar integralmente destes e acompanha-los nas terapias e na es-

cola, como discutiremos melhor mais adiante.

5.1.2 Equipe Multiprofissional

A equipe multiprofissional da Casa da Esperanca é constituida por fonoaudiélogo, tera-
peuta ocupacional, fisioterapeuta, pedagogo, psicélogo, assistente social, enfermeiro, neurope-
diatra e psiquiatra infantil.

Foram entrevistados seis profissionais que fazem parte da equipe multiprofissional, com
prioridade para aqueles que acompanham pessoas na faixa etaria estudada nesta pesquisa, para
as categorias profissionais que convivem mais tempo com as criancas nos atendimentos durante
a semana e que utilizam TICs na sua rotina diaria. As caracteristicas dos profissionais entrevis-

tados séo descritas a seguir no Quadro 7.

Quadro 7 - Categoria dos profissionais entrevistados e tempo de experiéncia no acompanha-
mento de criangas com TEA. Fortaleza, 2019.

Caracterizagdo dos profissionais entrevistados NUmero %
Feminino 05 83,33
Sexo
Masculino 01 16,66
Fonoaudidlogo 01 16,66
) o Terapeuta Ocupacional 02 33,33
Categoria profissional i
Psicopedagogo 01 16,66
Fisioterapeuta 02 33,33
o ] ) 2 a4 anos 02 33,33
Tempo de experiéncia com criangas autistas
5a7anos 00 00
(anos)
8 a 10 anos 04 66,66

Fonte: Autoria proria

Foram quatro categorias profissionais entrevistadas, com predominio de profissionais
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do sexo feminino. Essa predominéncia coincide com a existente no universo dos profissionais
da instituicéo.

Apesar de considerarmos o tempo de experiéncia de um ano de acompanhamento de
criangas com TEA como critério de inclusdo no estudo, a maioria dos profissionais entrevistados
tinham mais de 8 anos de experiéncia com criangas com TEA e todos trouxeram importantes
sugestdes em relacdo ao uso de TICs.

Os profissionais de salde e educacdo relataram que, semelhante ao que ocorre no curso
de graduacdo de Medicina, nos seus cursos de graduacdo pouco se fala em relacdo ao TEA, suas
caracteristicas e acompanhamento. Informaram que muito do que aprenderam sobre o tema foi
através da pratica clinica e de estudo individual por interesse no assunto, apés a graduacgao.

E importante se pensar em incluir mais sobre o tema nos curriculos dos cursos da Satide
e da Educacao, tendo em vista 0 aumento da prevaléncia em TEA que vem ocorrendo a nivel
mundial e a importancia do diagnostico e estimulacdo precoce para melhoria no desenvolvi-

mento desse grupo de pessoas.
5.2 Acrianca com TEA

Através dos relatos de seus familiares/cuidadores, pode-se conheceralgumas das difi-
culdades e potencialidades da crianga com TEA no cotidiano.

A crianga portadora de autismo intriga as pessoas porque, geralmente, tem uma aparén-
cia ndo caracteristica e, ao mesmo tempo, um perfil irregular de desenvolvimento, com bom
funcionamento em algumas areas enquanto outras se encontram bastante comprometidas
(MELLO, 2007).

Embora o TEA seja caracterizado por comprometimento das habilidades sociais e de co-
municacao, além de comportamentos estereotipados e interesses restritos, as caracteristicas das
pessoas com TEA podem variar muito, abrangendo desde individuos com deficiéncia intelec-
tual grave e baixo desempenho em habilidades comportamentais adaptativas até individuos com
quociente de inteligéncia normal ou acima da média, que levam uma vida independente
(GRIESI-OLIVEIRA e SERTIE, 2017; APA, 2013).

Apesar das criangas do estudo terem sido avaliadas indiretamente por seus familia-
res/cuidadores, ndo sendo aplicadas escalas para avaliar o grau de TEA destas, fez-se uma per-
gunta aos familiares/cuidadores sobre a severidade de autismo das suas criangas, pois inicial-
mente tinha se pensado em limitar a participacdo nos grupos focais a depender do grau de au-
tismo destas. A Figura 11 mostra a distribuicdo do grau de autismo das criangas da pesquisa

referido pelos familiares/cuidadores.
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Figura 11 - Grau de TEA referido pelos familiares/cuidadores dos grupos focais. Fortaleza,
2018.

GRAU DETEA

Ignorado; 5;
20%

Leve; 10; 40%

Severo; 2; 8%

Fonte: Autoria préria

Muitos familiares/cuidadores ndo sabiam afirmar com precisdo o grau de autismo das
suas criancas, mas conforme o relato deles, a maioria das criangastinha autismo de grau leve ou
moderado (72%). Cinco pessoas (20%) desconheciam totalmente o grau de TEA das suas cri-
ancas.

Apenas os profissionais capacitados podem determinar o grau de TEA da crianca, mas
existem dificuldades mesmo para estes, pois as caracteristicas do TEA variam entre cada indi-
viduo, mesmo entre aqueles que sdo classificados com graus semelhantes. Além disso, a crianca
pode ir “caminhando” no espectro com variagdes do grau de TEA ao longo da vida.

Faz-se necessario maior clareza quanto aos niveis de classificacdo ativos atualmente de
TEA, porém mais importante que conhecer o grau de TEA é iniciar a estimulagdo precoce o
quanto antes com equipe multiprofissional, através de plano individualizado, de acordo com as

necessidades e potencialidades da crianca e da sua familia.
5.2.1 Dependéncia da crianca

Um grande desafio relatado pelos familiares/cuidadores para a maioria das criangas com
TEA ¢é aprender a realizar habilidades de autocuidado.

“O meu depende totalmente de mim pra vestir uma roupa, calgar uma chinela,
pentear cabelo, pra tudo...” G2(3)
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“Os meus filhos, apesar de um ja ser adulto, até hoje esta 14 no banheiro a
figura das etapas dele escovando os dentes, a figura tomando banho, a figura
usando o aparelho sanitario, até hoje eu fago so reciclar se esta velho. L4 na
cozinha estd do mesmo jeito: sentar na mesa pra se alimentar, almocar, jantar,
merendar. L4 no quarto estd também a figurinha de dormir”. G1(21)

Aquilo que para as criangas neurotipicas (com desenvolvimento neuropsicomotor nor-
mal) ocorre quase que naturalmente através da imitacao de adultos ou de seus pares nas ativi-
dades da vida diaria (AVDs), para a crianca com TEA, a depender do grau do autismo, repre-
senta algo a ser conquistado com bastante treino e que, algumas vezes, ndo se alcanga.

As AVDs sdo habilidades aprendidas na infancia e incluem atividades de autocuidado e
higiene pessoal, como ir ao banheiro, tomar banho, escovar os dentes, alimentar-se, vestir-se e
comer. Elas sdo fundamentais para a adaptacdo, a sobrevivéncia e o convivio adequado do in-
dividuo em ambiente social (GUIMARAES e CARMO, 2018).

Essa dificuldade foi bem presente nas falas dos participantes.Os familiares/cuidadores
gue nao relataram dificuldade no autocuidado de suas criangas foram as excecdes e ja atribuiam

em suas falas a auséncia do desafio pelo grau mais leve de TEA destas.

“A minha tem autismo bem leve, ela é muito independente. A minha vai no
banheiro, faz as necessidades, vai e toma banho, se enxuga, veste a roupa,
passa perfume...” G3(11)

A dependéncia das criancas com TEA para o aprendizado das atividades da vida diaria
ocorre, dente outras causas, pela auséncia ou diminuicdo da capacidade de imitar. A imitacao €
um dos pré-requisitos cruciais para o aprendizado. Além disso, elas apresentam, frequente-
mente, dificuldades na coordenacéo motora tanto grossa como fina, dificuldades na organizacéo
e planejamento da execucéo de tarefas e na generalizacao do aprendizado. Algumas aquisi¢oes
surgem na idade adequada, outras cedo demais, enquanto outras s6 surgirdo muito mais tarde ou
somente quando ensinadas exaustivamente (MELLO, 2007; BRUNONI; MERCADANTE;
SCHWARTZMAN, 2014).

“Eu passei 2 anos ensinando meu filho a comer sozinho. Hoje ele ja come s6”
G2(3)

“E uma luta diaria. E como se todos os dias eu tivesse que fazer a mesma coisa
pra ele nunca esquecer do que esta fazendo...” G1(9)

“Coisa de repeti¢@o eu acredito que ele tem capacidade de aprender, mas a
parte € o tempo que a gente tem que ter pra poder ensinar, porque como a
gente é sO e a gente tem que cuidar de vérias tarefas ao mesmo tempo, fica
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dificil pra gente...” G2(3)

O pensamento por imagens é uma caracteristica marcante nos individuos com TEA e
funciona como uma forma de absorcdo de conhecimento (OLIVEIRA, 2010; GRANDIN,
2012). Além disso, individuos no espectro autista apresentam muitas dificuldades ao realizarem
atividades complexas e abstratas. Essas dificuldades podem ser minimizadas com o uso de ins-
trugdes visuais, sendo importante ensinar uma coisa de cada vez, de forma sequencial, para que
haja a compreensdo das criangas daquilo que deve ser realizado (OLIVEIRA, 2010;
GRANDIN, 2012).

A tecnologia ndo substitui as intervencdes educativas que familiares e terapeutas execu-
tam, mas poderia dar um suporte na questdo da esquematizacdo das etapas das AVDs, assim
como na possibilidade de repeticdo quantas vezes fossem necesséarias do modo de realizagdo
dessas atividades.

5.2.2 Tendéncia ao isolamento social

Outra caracteristica das criancas com TEA relatada pelos familiares e cuidadores foi a
dificuldade na interacdo social e tendéncia ao isolamento social, de certa forma, também cau-
sando alteragdes na vida social da familia. Esse isolamento se d& tanto pela falta de interesse da
crianca pelos seus pares como, em outros casos, pelo afastamento das pessoas devido ao com-

portamento peculiar da crianca.

“O meu também ele ndo socializa muito com crianga. Antes era de jeito ne-
nhum, como se elas fossem inexistentes; se ele queria brincar, ele brincava
s6...” G3(14)

“Ele se aproximava das outras criangas s6 que sempre era pra bater. E como se
as outras criangas fossem uma ameaca pra ele...” G1(4)

Criancas com TEA, de maneira geral, apresentam problemas decorrentes das dificulda-
des nas relagdes interpessoais que se manifestam de varias formas. Dentre esses comportamen-
tos, temos a auséncia ou o grande prejuizo no contato visual direto, que pode estar presente desde

muito cedo a ponto de algumas maes afirmarem que seus bebés nunca olharam nos seus olhos:

“Ele era uma crianca completamente diferente, era uma crian¢a que nio
¢ p , ¢a q
olhava muito no olho, mamava, mas ndo me olhava” G3(4)

J& em outras criangas, ndo ha uma total auséncia do contato visual, mas este é muito
breve (BRUNONI; MERCADANTE; SCHWARTZMAN, 2014; VARELA & MACHADO,
2017).
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A dificuldade na comunicacéo foi outro problema abordado pelos familiares e cuidado-
res. Estima-se que cerca de 20 a 30% dos autistas nunca cheguem a falar, sendo também cha-
mados de autistas nao verbais (KLIN, 2006; VARELA e MACHADO, 2017).

“Quando ele quer uma coisa ele vai 14, me chama e aponta pra eu pegar; ai ele
faz assim, fica apontando o que ele quer e as coisas que ele ja alcanca ele vai
la e pega” G3(11)

“No meu caso foi que até os 2 anos de idade ele falava, era normal, ai com 2
anos ele parou de falar...” G2(1-3)

A maioria das criangas com TEA, segundo relato de seus pais ou cuidadores eram ver-
bais, ou seja, desenvolveram a fala. No caso dos autistas verbais sdo visiveis suas caracteristicas
atipicas, como a repeticdo, podendo ser chamada de ecolalia, sendo classificada como ecolalia
imediata, quando € repetido o que é dito imediatamente apos, ou ecolalia tardia, como repetir o
que ouviu em um programa de televiséo, por exemplo, em outros momentos depois (KLIN,
2006; BRUNONI; MERCADANTE; SCHWARTZMAN, 2014; VARELA e MACHADO,
2017). Outro aspecto importante na compreensdo da fala para os autistas é a dificuldade em
entender humor, sarcasmo e ambiguidades, interpretando literalmente a fala (KLIN, 2006;
BRUNONI; MERCADANTE; SCHWARTZMAN, 2014; VARELA e MACHADO, 2017).E
importante o conhecimento dessas caracteristicas da comunicacgdo para que haja adequacdo da
linguagem das pessoas em sua interacdo com autistas, aumentando, dessa forma, a probabili-
dade de compreensdo dos conteldos.

Individuos com TEA também tém pobres expressdes faciais e ndo conseguem compre-
ender as expressdes faciais dos outros, 0 que pode comprometer muito a sua possibilidade de
entender boa parte da comunicacdo que se processa entre as pessoas. Eles apresentam grande
dificuldade ou mesmo incapacidade de fazer e manter amigos. Alguns parecem ndo se importar
com esse fato, mas os individuos menos comprometidos incomodam-se bastante. Entre esses
dois extremos existem uma infinidade de combinacGes de manifestacGes clinicas que irdo de-
terminar o jeito de ser de muitas das criancas (GADIA; BORDINI; PORTOLESE, 2013;
BRUNONI; MERCADANTE; SCHWARTZMAN, 2014).

“No recreio as criangas ndo querem brincar com ele e ele chora: ‘Mae, eu
quero brincar e ndo tem quem, ndo querem...". Ai eu tive que chamar os alunos
e conversar ‘Ele ndo tem problema, ndo tem doenga, isso nao pega, ele tem
uma pequena deficiéncia, uma pequena diferenga’...” G3(7)

E fundamental que o conhecimento sobre as caracteristicas do TEA seja mais bem di-
fundido para que se diminua o preconceito e, consequentemente, o isolamento social desse

grupo de pessoas.
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5.2.3 Singularidades de cada crianga com autismo

Pelas falas dos familiares/cuidadores pode-se perceber que as crian¢as tém muitas ca-
racteristicas em comum do TEA, mas que ao mesmo tempo sdo diferentes em variados aspectos,

por isso se fala em “Espectro Autista”.

“Todos s&o diferentes. As vezes, 0 que um vai aceitar o outro ndo vai aceitar,
certa brincadeira, certo horario, certa rotina...” G1(15)

Algumas caracteristicas singulares dessas criancas fogem as convencgdes sociais, po-

dendo parecer estranhas, por exemplo, 0s interesses restritos.

“Tem coisa que ele prefere; tipo tudo dele ¢ azul e tudo que ¢ azul ele pede
pra ele... blusa azul, brinquedo azul, caixa azul e tudo que é azul ele pega. Ele
¢ fascinado por azul e ai se voc€ tomar, ele se irrita e ele rebola tudo...” G3(14)

“Meu filho ndo falava até 5 anos, mas com 2 anos ele lia placa de carro... Ele
olhava as placas e comegava a ler...” G1(20-2)

Podemos observar padrdes repetitivos e restritos de comportamento, interesses e ativi-
dades nas pessoas com TEA. Elas costumam apresentar interesse extremo em determinados
assuntos, dedicando-se de modo total ou quase que exclusivo a estes durante o seu dia, 0 que
causa prejuizo em outros aspectos (BRUNONI; MERCADANTE; SCHWARTZMAN, 2014;
VARELA e MACHADO, 2017).

Essas caracteristicas podem, por outro lado, ser utilizadas para facilitar a interacéo social
com as mesmas. Usar o interesse restrito da crianca com TEA, que pode ser bem variado, para
tentar interacdo social e até mesmo para o aprendizado, pode ser uma estratégia interessante.
Temple Grandin, uma autista adulta de alto funcionamento, referéncia mundial em bem-estar
animal, baseada no que conhece sobre sua experiéncia em vivenciar o TEA, da dicas de ensino
para criancgas e adultos com autismo. Segundo Grandin (2002), a melhor maneira de lidar com

as fixacOes é usa-las para motivar o trabalho escolar:

“Se a crianga gosta de trens, use trens para ensinar leitura ¢ matematica. Leia
um livro sobre um trem e faga problemas de matematica com trens. Por exem-
plo, calcule quanto tempo leva para um trem ir entre Nova York e Washington.
2

Um raciocinio semelhante poderia ser utilizado ao se pensar em desenvolver aplicacdes
de TICs.
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5.3 A Familia e o Cuidador: dar e receber

A familia esta incluida entre as institui¢des sociais basicas. Ela se constitui no primeiro
contexto relacional de um individuo (ANDRADE e TEODORO, 2012). Sendo a familia um
sistema de relaces continuas e interligadas, quando ha mudanca em um membro da familia
individualmente, hd mudanca nos outros membros e no sistema como um todo (FIAMENGHI e
MESSA, 2007; ANDRADE e TEODORO, 2012).

5.3.1 Processo de reconhecimento do TEA pela familia

S&o os pais, e ndo os profissionais, na maioria das vezes, 0s primeiros a suspeitarem de
problemas no desenvolvimento da crianca. 1sso se deve a convivéncia diéria envolvendo dife-
rentes contextos e ocasides (ZANON; BACKES; BOSA, 2014; PINTO etal., 2016). Esse reco-
nhecimento da sintomatologia manifestada pela crianca com autismo é fundamental para a ob-

tencdo do diagnostico precoce (PINTO et al., 2016).

“Meu filho ndo olhava nos olhos, era muito chordo, era muito assim dificil até
de conviver (...) entdo veio aquela desconfianga (...). Por que ele ndo falava?
Por que ele ndo conseguia interagir com as outras criangas, com os coleguinhas
de sala? Por que eu ndo estava conseguindo alfabetiza-lo como mae?” G1(6-
1)

“Ele passou a andar de ponta de pé, botava muito a mao no ouvido, chorava
muito, gritava muito, ndo dormia mais a noite, ficava muito estressado quando
chegava gente 14 em casa” G2(1-3)

Os participantes também relataram o inicio da suspeita de TEA por outros familiares e

até por vizinhos mais proximos da familia.

“Minha sogra percebeu e ndo quis me falar com medo de eu ficar chateada,
mas ai eu comecei a perceber... por causa do meu outro menino” G2(1-2)

“A minha menina foi assim, quem deu fé do jeitinho dela diferente foi minha
vizinha, que ela tem um filho autista. Ai ela disse que a minha era, eu sempre
dizendo que ndo, que ndo, mas o comportamento dela era muito diferente, ela

olhava pra mim e achava graga do que eu nado entendia, chorava do nada...”
G2(2)

Muitas vezes as manifestacdes do TEA séo percebidas na escola (ainda no pre-escolar)
pelas professoras que, no convivio cotidiano e grupal, podem observar a dificuldade dessas cri-
ancas de se relacionar, seja com outras criangas, seja com as proprias professoras (BRASIL,
2000).
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“Eu coloquei meu filho com 3 anos na escola, ai a professora sempre falava
pra mim pra procurar algum profissional por conta que ele era muito agres-
sivo. Sé que, assim, acredito eu que toda mae vai concordar com o que eu
digo: ‘Nenhuma méae quer ter o filho autista’ (...) entdo eu dizia pra ela, pra
professora, que ela tinha que prestar atencdo também nas outras criangas”
G1(4-2)
Diversos estudos destacam a intervencéo precoce como fator fundamental para a me-
Ihora do quadro clinico do autismo, gerando ganhos significativos e duradouros no desenvolvi-
mento da crianga (ZWAIGENBAUM et al., 2015). Devido a plasticidade cerebral, a precoci-
dade do inicio da intervencdo desempenha papel importante, potencializando os efeitos positi-
vos da mesma (ZANON; BACKES; BOSA, 2014; ZWAIGENBAUM et al., 2015).
Lamentavelmente, o ultimo relatério do CDC de Harvard ndo encontrou nenhuma di-
minuicdo geral na idade do diagnostico. Em 2014, a maioria das criancas ainda estava sendo
diagnosticada apds os quatro anos de idade, embora o autismo possa ser diagnosticado com
confianca ja aos dois anos de idade (BAIO et al., 2018). O diagnostico precoce é crucial, pois
a intervencdo precoce oferece a melhor oportunidade para apoiar o desenvolvimento saudavel
e proporcionar beneficios ao longo da vida.
A Tabela 2 mostra a idade de diagnéstico médico das criancas dos participantes dos

grupos focais.

Tabela 2 - Idade do diagnostico de TEA das criancas, referida pelos familiares/cuidadores
participantes, Fortaleza, 2018.

: Idade do Diagnastico Niumero de Criancas Percentual (%)
2 a<3 anos 08 32
3 a<4anos 03 12
4 a <5 anos 02 08
5a<6anos 02 08
6 a<7 anos 05 20
=T anos 03 12
Ignorado 02 08
Total 25 100

Fonte: Autoria proria

Doze criangas (48%) foram diagnosticadas ap0s os quatro anos de idade, corroborando

com os dados de literatura que ainda mostram resultados de diagnosticos tardios, sendo gque oito
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destas (32% do total de criangas) foram diagnosticadas apds os 6 anos de idade, reforcando a
necessidade de capacitacdo para o diagnostico precoce de TEA, especialmente para os profis-
sionais que acompanham o desenvolvimento da crianca desde o nascimento.

Os familiares que relataram diagnéstico de TEA mais tardiamente em suas criancas in-
formaram que estas tinham comorbidades associadas, que contribuiram para o retardo do diag-
nostico de TEA, incluindo Dislexia e Transtorno do Deficit de Atengdo e Hiperatividade:

“Eu comentei do primeiro diagnostico dele de dislexia; o de autismo ja foi
bem tarde também, ele tava com 10 anos...” G1(6)

“A gente teve primeiro diagndstico de hiperatividade, a gente ndo teve de ir
atras de autismo, tanto que a gente foi saber mesmo que ele era autista com
seis anos” G3(5)

O nascimento de um filho se constitui na formulacdo de um novo ciclo vital, o qual
passa a ser idealizado pelos pais e por toda a familia. Quando a expectativa do filho idealizado
é frustrada todos os membros familiares sdo afetados (EBERT; LORENZINI; SILVA, 2013;
PINTO et al., 2016).

A revelacdo diagnostica do autismo torna-se um momento complexo, delicado e desafi-
ador para a familia, assim como para os profissionais de salide responsaveis por essa missao.
Apo6s 0 momento da revelacdo, a familia comumente perpassa por uma sequéncia de estagios,
incluindo impacto, negacéo, luto, enfoque externo e encerramento, 0s quais estdo associados a
sentimentos dificeis e conflituosos (EBERT; LORENZINI; SILVA, 2013; PINTO et.al, 2016).

“E certo como todo mundo fala assim que quando a gente descobre o diagnos-
tico é um luto pra todo mundo porgue todo mundo espera um filho normal, e
que na realidade entre aspas, € normal, mas tem as suas diferencas como todo
mundo tem, mas que a gente que convive diretamente com a pessoa sabe que
s6 num olhar ha discriminacéo por causa disso...” G3(6-1)

“O pai dele ndo aceita que ele seja autista e eu, assim, pelo lado da minha
familia eu tenho total apoio, mas pelo lado da familia do pai dele é negado o
apoio; é tanto que eu me separei dele faz dois anos e ele ndo tem contato com
o filho...” G3(6-2)

De acordo com Favero e Santos (2005), é necessario que os pais vivenciem o luto pela
perda do filho ideal para que, dessa forma, possam perceber as reais capacidades e potenciali-
dades da sua crianca.

Entretanto, o tempo em que cada familia perpassa pelas fases, apds o diagndstico, até a

aceitacao e enfretamento da realidade, € bastante variavel. Faz-se necessario que a equipe de
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salde considere as diferentes necessidades de cada familia para o planejamento de a¢Ges que

favoregam a resiliéncia.

5.3.2 Dedicacdo intensa da mée ou cuidador a crianca

Observou-se através das falas dos familiares/cuidadores que a responsabilidade maior
no cuidado da crianca com TEA recai sobre as méaes. Elas acompanham as criangas nas terapias,

na escola e em casa, restando pouco tempo para cuidarem de si mesmas.

“Se olhar bem, a mae ela acaba sendo a melhor terapeuta para os filhos, porque
¢ ela que sabe todos esses detalhes, essas rotinas, as necessidades dos filhos”
G1(15)

“Quando eu chego em casa, estou tdo cansada, mas eu também nao reclamo
porque o meu filho foi um presente pra mim. Se ele ndo fosse pra eu cuidar,
se Deus ndo quisesse que eu cuidasse dele, Deus ndo teria me dado” G1(5)

“Uma das coisas mais dificeis também que a gente enfrenta, além da incluséo,
¢ a dedicagdo” G3(8)

A sobrecarga materna no processo do cuidado de criancas com doencas cronicas ocorre
devido a propria cultura estabelecida pela sociedade de reservar a figura da mulher o papel de
cuidadora priméria (PINTO et al., 2016).

O estudo de Sifuentes e Bosa (2010) demonstrou que as tarefas parentais ndo sao com-
partilhadas de forma igualitaria entre o casal e que isso ocorre em funcéo das demandas proprias
do autismo e da forma como a familia se organiza para atender a essas demandas.

Schmidt, Dell’aglio e Bosa (2007) apontam que a mae € a principal cuidadora dos por-
tadores de autismo e por isso esta mais propensa ao desenvolvimento de altos niveis de estresse,
0 que pode resultar em sobrecarga e agravos na saude fisica e psicoldgica das maes. Por outro
lado, os pais consideram justa a divisdo dos cuidados diretos, visto que eles assumem as respon-
sabilidades financeiras da familia. Esse padrdo de divisao de tarefas na familia corresponde ao
encontrado na sociedade patriarcal de uma forma geral.

Para a grande maioria das mées participantes do estudo, os cuidados com a crianga au-
tista s@o prioridade em seu cotidiano. Elas dedicam integralmente seu dia ao(a) filho(a), por
isso muitas abandonaram suas profissdes e empregos, consequentemente também diminuindo

a renda familiar, além de gerar importantes repercussdes fisicas e mentais.

“A minha vida parou porque a minha vida profissional acabou né?!” G1(2-1)
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“Eu tive que largar tudo na vida, tudo (...) os amigos todos sumiram, noventa
por cento, e os que ficaram ainda sdo duvidosos. Tive que largar o trabalho, a
minha familia, a dele nem tanto, mas na minha o preconceito é grande (...) ai
eu tive que viver pra eles” G3(1)

“Eu era costureira, ai ja estava comegando a crescer na empresa, mas depois
que eu descobri eu larguei tudo pra cuidar deles” G3(2-1)

“Eu abri mdo também da minha profisséo, eu também era professora em sala
de aula e por dificuldade de conciliar o trabalho e acompanhar o dois, eu achei
melhor abandonar o trabalho” G1(9)

Nesse cotidiano, as maes vao aos poucos perdendo sua propria histdria e passam a viver
a histdria do filho (SOUSA, 2011; FILHO et al., 2016). Muitas vezes, esquecem seus proprios

sonhos e metas, ndo priorizando seu autocuidado, salde e lazer.

5.3.3 Funcéo do cuidador na socializagéo

Observou-se também pelos relatos que os pais ou cuidadores se esforcam para tentar
atenuar as dificuldades de socializacdo das suas criancas de varias formas. Uma delas é dando
informacdes sobre o comportamento da crianga para outros familiares para que, dessa forma,

eles possam entender certas reacgdes e possiveis atitudes julgadas como “estranhas”.

“Comecei a repassar pra ver se eles (os familiares) t€m um pouco de esclare-
cimento pra quando tiver todo mundo junto n&o se zangar, ndo se chatear, ndo
querer ai dar aqueles conselhos ruins né tipo: ‘D& uma sola nesse menino que
ele se aquieta’. Ter um pouco mais de esclarecimento porque realmente era
zero, entdo, logo no comeco, eu ficava constrangida em falar do assunto, eu
tinha vergonha, era um tabu pra mim sim, ndo foi facil, mas eu tive que vencer
isso pra ver se eu conseguia que meu filho ficasse encaixado em algum lu-
gar...” G1(17-2)

“Entao a participagdo da mée, ndo é so ela participar, mas também incentivar o
outro, no caso 0 esposo ou o outro filho também a participar, explicar como
que é a questdo tipo das birras dele, é muito interessante” G1(17-1)

Outra estratégia utilizada por alguns deles, mas ndo a maioria dos participantes, é nao fi-
car em casa por receio das reagdes da crianca ou das outras pessoas em determinados ambientes.
A minoria prefere enfrentar possiveis crises de desregulacdo para que a crianga se acostume aos

poucos a conviver com outras pessoas e em locais diferentes.
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“Ai a cada dia vocé vai socializando ele novamente... voc€ se sente também
julgada pelas pessoas: ‘Vocé ta indo com aquele menino pra onde? Néo da
certo, ele ndo se encaixa ali’, ai vocé tem que mostrar para o mundo que ele
se encaixa ali, de uma maneira diferente, mas se encaixa” G1(2-2)

“Vocé também tem que se dedicar demais a ele porque até vocé comegar a
engrenar, ele comegar a socializar (...) fazer ndo que ele seja o doentinho, tem
que fazer que ele se acorde para o mundo” G1(2-1)

“Eu sempre procuro levar ele para locais diferentes, vou por uma rua diferente.
Ele s6 quer ir por uma rua so6 e eu digo: ‘Nao, vai por essa pra chegar 14’. Ele
chora e tal até ele perceber que andando por aquele caminho, ele vai chegar no
mesmo lugar que ele quer, né?! Ai ele acaba aceitando. Ai aos pouquinhos da
pra ir mudando isso nele. E dificil, mas da certo, é s persistir, porque senio
eles vencem a gente no cansago” G1(19)

E importante que os pais possam estimular as criancas, superando os olhares diferentes
e inserindo-as no meio social (BRISSON et al., 2012; PINTO et al., 2016), pois apesar de atu-
almente ndo se conhecer cura para o0 TEA, a partir de um diagndstico precoce é possivel obter
evolugdes no comportamento, nas habilidades motoras, na interacdo interpessoal e na capaci-

dade de comunicacao da crianca.

5.3.4 Solidao e necessidade de apoio aos cuidadores

Os familiares/cuidadores, especialmente as mées, referiram se sentir sozinhos no cui-
dado com seus filhos e relataram, de uma maneira geral, falta de apoio em relag&o aos familia-

res, amigos, da sociedade em geral e governamental.

“Eu sempre me senti muito desamparada. Tive que ir atras de aprender, ler
livros, olhar na internet, perguntar aos médicos. Na maioria das vezes, a gente
sO recebe muito é critica das pessoas que estdo de fora, até mesmo da familia
também” G1(17-2)

“Deus que apoia a gente porque a familia, ndo tem ninguém que apoie néo,
pra gente poder fazer alguma coisa, as vezes, a gente nem faz, as vezes, porque
ndo tem quem fique com o nosso filho, pra gente poder ou fazer um mercantil
ou pra gente ir pra uma prevengdo ou pra uma consulta, pra um mercadinho,
as vezes, a gente tem medo de deixar ele s6” G2(4)

“A gente ndo consegue trabalhar pra ter uma vida estavel boa, no meu caso, o
pai do meu filho eu néo sei aonde ele anda, simplesmente desapareceu” G3(7-
1)
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“A gente precisa é de apoio governamental porque nds ndo temos pra onde
correr ndo e nés ndo temos, porque a medicacao, que é um absurdo, a gente ndo
consegue pegar” G3(8)

Além disso, demostraram necessidade de conhecimento sobre o TEA, através de uma

fonte em que possam ter informac&o segura, especialmente apds o diagndstico das criangas.

“Tem certas coisas que acontece no nosso dia a dia que a gente nédo sabe se a
gente ta agindo certo ou errado. Porque hoje na internet tem tudo, mas se a
gente for buscar mesmo vocé vé que tem muita mentira, ndo é verdade?! As
vezes, tem coisas sobre autismo e a gente busca la e € completamente dife-
rente” G3(22-2)

Os familiares/cuidadores pedem que haja um olhar para eles também, além daquele que

ja existe para suas criangas.

“Muitas vezes, a gente que ta precisando de apoio” G1(17-1)

“Eu acho assim, que tanto eles precisam de ajuda como nés... os cuidadores.
Acho gue a gente precisa mais de ajuda do que eles” G3(20-3)

Os profissionais de salude devem ter em mente que o autista faz parte de uma determi-
nada familia, que possui caracteristicas singulares e, para que se possa de fato beneficia-la, é
preciso que 0s caminhos propostos para ele também acolham a sua familia.

A familia de uma crianca autista necessita tanto de atendimento e orientacdo quanto o
préprio individuo, ndo sé para sua propria organizacao e ajustamento, como também para que
possa constituir um elemento de apoio e ajuda ao processo de educacdo e reabilitacdo
(SOARES, 2008; PINTO et al., 2016).

A revisdo de Andrade e Teodoro (2012) destaca trés formas de suporte as familias, den-
tre 0s existentes:

a) O apoio social: refere-se ao auxilio de um dos conjuges, familiares eamigos na participacdo
dos cuidados coma crianca com autismo. Esse tipo de apoio permitiria a disponibilizacédo de
tempo livre para os pais de modo que eles pudessem participar de atividades recreativas e
dos servicos e programas de suporte formal disponibilizados a eles (SIKLOS e KERNS,
2006). O apoio social praticamente ndo ocorre na realidade dos participantes deste estudo,
segundo o que foi relatado pelas familias;

b) O servico de apoio: consiste em um suporte pelo qual outro adulto assume o papel de pai

para filhos com deficiéncia por curtos periodos em uma base consistente (CHAN e
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SIGAFOOQS, 2001). Essa atividade é geralmente realizada por cuidadores em casa ou am-
bientes especializados, mas na nossa realidade néo é oferecido de forma gratuita e poucas
familias tém condicdes financeiras para usufruir desse servico de apoio;

c) Suporte formal: é um terceiro tipo de apoio possivel para os pais e familias de criangas com
autismo. Engloba servigos de suporte formal, tais como grupos de apoio, servicos de saude
e profissionais de aconselhamento, com o objetivo de prover informagéo e ferramentas para
a familia lidar com a crianca e aumentar o seu bem-estar.

Para os familiares participantes desta pesquisa, a prépria Casa da Esperanca busca ofe-
recer esse suporte formal, que teria a vantagem de ser realizado enquanto as criancas estdo em
atendimento. Porém, pelos relatos dos familiares/cuidadores, talvez fosse necessario aumentar
um pouco o tempo destinado para a atencdo as familias.

Outra opc¢do seria que o suporte formal fosse dado também pela Atencdo Primaria a
Saude (APS), pelos profissionais da Estratégia de Saude da Familia e do NASF do territorio
proximo ao domicilio dos familiares. Admito que, como médica da APS, desconhecia essa de-
manda até conhecer melhor o TEA pela minha experiéncia familiar e que, de maneira geral, é
necessario que haja capacitacdo dos profissionais desse tipo de atencdo a salde para que seja
oferecido o suporte adequado as familias e a pessoa com TEA. Provavelmente, essademanda ndo
é muito conhecida pela APS porque os familiares de criancas com TEA tém rotina intensa de
acompanhamento de seus filhos nas terapias, restando pouco tempo para procurar a Unidade
Basica de Salude. Os agentes comunitarios de satde (ACS) poderiam ser um elo de aproximacao
dessas familias com a APS e, inclusive, ser capacitados para oferecer suporte as familias de

pessoas com TEA e outros tipos de deficiéncias.
5.4 O TEA e asociedade

Além das dificuldades devido as pressfes internas que acontecem desde 0 nascimento
da crianca, existem também pressdes externas, pois a sociedade tem muita dificuldade de con-
viver com diferencas, sendo esse talvez um dos principais conflitos vividos pelas familias: o
preconceito (FILHO et al., 2016).

5.4.1 Falta de conhecimento sobre o TEA e preconceito

Vivenciar as diferengas entre seus filhos, outras criangas e a sociedade em geral é muito
dificil para os pais. Para a familia, perceber que as pessoas se sentem incomodadas pela pre-
senca da criancga autista constitui um gesto de preconceito (MACDONALD; LORD; ULRICH,
2013; PINTO et al., 2016).
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“O pessoal conhece as pessoas e ndo sabe exatamente o que é o0 autismo, ndo
sabe como aparece, ndo sabe como lidar com isso e acaba sendo meio precon-
ceituoso, mas, as vezes, € por ignorancia e por nao saber como reagir ou o que
fazer diante disso” G3(5)

“Aos poucos eu Vou tentando melhorar a situacao porgue, assim, é muito mal-
visto também na sociedade e esse negdcio de inclusdo é dificil demais... Tudo
as pessoas dizem: ‘E malcriado demais’, ‘Se fosse meu filho eu jé tinha ba-
tido’... A gente escuta tanto essas coisas que chega a brigar com as pessoas na
rua...” G3(2)

Muitos familiares/cuidadores preferem ndo sair de casa com a criancga, além de levar a

escola e as terapias para nao ter que enfrentar certas situac@es de julgamento de suas criangas e

de preconceito.

“Muita gente se afastou... principalmente as amiguinhas que brincavam com
ela ndo brincam mais hoje em dia. As proprias maes das criangas tém precon-
ceito: ‘Ah, ndo brinca com ela ndo, que ela é doida’... As vezes, eu prefiro
deixar ela em casa, eu ndo saio muito com ela” G3(3)

“Ai também vocé comeca a selecionar onde vocé pode ir, onde vocé é aceita
com o seu filho...” G1(2)

“Mas a gente sente a diferenca no olhar dos outros e até mesmo os familiares,
isso doi realmente em cada um de nos” G3(6)

Esses relatos sdo corroborados pela Associacdo Brasileira para Acao por Direitos das

Pessoas com Autismo (ABRACA) através do “MANIFESTO — Sou autista e viver em comuni-

dade é direito meu !””. Segundo esse manifesto:

“Pessoas autistas enfrentam as barreiras sociais do preconceito, da discrimi-
nacao, da falta de apoio e de adaptacGes que as impedem de viver e participar
de suas comunidades em igualdade de condi¢Ges com as demais pessoas e de
ter pleno acesso aos servicos publicos que garantem direitos essenciais a todos
os cidaddos, como educagdo, saude, seguranga social e lazer” (ABRACA,
2018).

Para Silva e Elsen (2006), o primeiro passo para a inclusdo social é a informacédo e

orientacdo para as pessoas, pois, em geral, 0 que faz com que a deficiéncia seja considerada

crénica, um peso ou problema é a falta de conhecimento, sendo esse desconhecimento que leva

ao preconceito.

Com o objetivo de mudar essa realidade, a Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU)

criou, em 2007, o Dia Mundial de Conscientizagdo do Autismo, comemorado no dia 2 de abril.


http://abraca.autismobrasil.org/manifestocampanha2018/
http://abraca.autismobrasil.org/manifestocampanha2018/
http://abraca.autismobrasil.org/manifestocampanha2018/
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A ONU reafirma, na resolugéo que criou a data, que criangas com deficiéncia devem ter
uma vida plena e decente, em condic¢des que garantam a dignidade, promovam a autoconfianga
e facilitem a participacéo ativa da crianca na comunidade, bem como o pleno desfrute de todos
os direitos humanos e liberdades fundamentais em uma base de igualdade com outras criangas
(UNITED NATIONS, 2007).

A data é uma oportunidade para reacender o debate sobre o transtorno e serve como opor-

tunidade para esclarecer a populacédo, na tentativa de se eliminar o preconceito.

5.4.2 Escola e educacéo inclusiva

Apesar de ndo estar entre os objetivos iniciais do presente estudo, a falta de incluséo nas
escolas foi um desafio citado pela grande maioria dos familiares/cuidadores quando se pergun-
tou sobre as principais dificuldades das criancas na rotina diaria.

A Declaracdo Universal dos Direitos Humanos afirma que todos tém direito a educacéo
de qualidade, independente das suas condices fisicas, sociais ou culturais, e o poder publico é
responsavel por ofertar essa educacdo (ONU, 1948). Essa declaragdo fundamentou a ideia da
escola inclusiva, que seria o atendimento dos alunos com necessidades educativas especiais nas
escolas regulares, e ndo mais nas escolas especiais. Entretanto, segundo Silva et al. (2017), ape-
sar do acesso a escola regular ser obrigatério e respaldado na lei, o processo de inclusdo de
alunos com necessidades educativas especiais ainda precisa melhorar bastante, principalmente
com relacdo a estrutura fisica das escolas e a falta de preparo e qualificacdo dos professores
para atender e receber esses alunos.

De acordo com a Lei Berenice Piana de N° 12.764, de 24 de dezembro de 2012, no
artigo 3°, inciso 1V, sdo direitos das pessoas com transtorno do espectro autista ter acesso a
educacao e ensino profissionalizante. O paragrafo Unico dessa lei ainda ressalta que em casos de
comprovada necessidade, a pessoa com autismo incluida nas classes comuns de ensino regular
tem direito a acompanhante especializado (FILHO et al., 2016).

Apesar da existéncia dessa lei, os familiares/cuidadores relataram que ndo conseguem
acompanhante especializado para seus filhos, muitas vezes tendo que recorrer a processo judi-
cial. Além disso, falta qualificacdo dos profissionais de educacdo, de um modo geral, nas escolas

publicas, o que compromete o aprendizado das criangas.

“Eu tirei ele do colégio porque eu me estressei. Ele s0 vivia na porta abando-
nado no colégio, ai que elas olharam pra mim disseram que eu que tinha que
ir atras de uma cuidadora pro meu filho, que elas ndo podiam ir,eu que tinha”
G2(3)
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“Entao a dificuldade do meu na escola € por conta disso ai, que ela falou, eles
recebem a crianga por obrigacgdo judicial, é lei, mas eles ndo trabalham com
essas criancas. Meu filho ndo ficou na escola por conta que ele chegava na
escola, vinha prova para 0s outros e ndo vinha pra ele, entdo aquilo ali ja dei-
xava ele ansioso, agitado, estressado, saia da sala com raiva entendeu?! Existe
0 preconceito, ndo recebe porque acha correto receber, recebe porque é lei”
G2(5-1)

“Até hoje eu estou a trés anos lutando atrds de um cuidador e dizem que vai
chegar... e ndo chega...” G3(6-2)

O estudo de Matsukura e Menecheli (2011) aponta para a importancia e a necessidade
da capacitacdo de todos os envolvidos na educacgéo escolar, incluindo direcdo, professores, fa-
miliares, outros alunos e todo o corpo de atendimento auxiliar da escola.

Segundo Boralli (2008), a inclusdo escolar do individuo autista é possivel, entretanto,
para uma inclusdo séria e criteriosa, todos os envolvidos devem estar capacitados, com estrutu-
ras técnicas de intervencao bem definidas.

Pelos relatos dos familiares/cuidadores, percebe-se que este € um caminho longo e ar-
duo, que precisa ainda ser alcancado, passo a passo, com 0 empoderamento e muita luta de

familiares e pessoas com TEA.

5.4.3 O uso da tecnologia pela pessoa com TEA

Em relacdo ao uso de tecnologias de informacdo e comunicacdo, foi quase unanimidade
nos grupos focais 0 uso de computador, smartphones, tablets e televisdo pelas criancas autistas

com resultados positivos.
“Particularmente o meu filho, ele € louco por jogos, videos, filmes, musicas,

se deixar ele passa o dia todo na internet, inclusive eu tive até que regrar por-
que ele ta ficando muito viciado...” G1(18)

“O meu, antes de falar e de escrever, jadigitava (...) desde 3 anos ele ja ligava o
computador so e digitava tudo até inglés” G1(23-2)

“O A... é fascinado pela internet. Ele bota e tira aplicativo que eu ndo sei nem
pra onde € que vai” G3(17-5)

“E a hora que ela fica mais quietinha é quando ela ta no celular porque eu acho
que ela fica concentrada ali e eu bem satisfeita” G3 (19-2)
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“Ela gosta ¢ de ouvir um sonzinho, porque tem o celular que tem um radiozi-
nho, ai ela liga, ai fica ouvindo” G2(9)

“O negocio do meu € esse aplicativo de montagem. Monta navio, avido, ...”
G3(24)

Entretanto, houve nos grupos relatos de falta de interesse por TICs ou 0 uso destas sem

acrescentar muito ao aprendizado.

“O P... ndo gosta muito de tablet, nem celular, ultimamente ele t&4 usando o
celular né, mas ele gosta muito de ver revista, livros, né¢” G1(19)

“O meu também usa o celular, ele ndo tem paciéncia de esperar, quando eu
saio com ele (...) ai eu dou o celular. Ele joga, ele vai no Youtube, mas € s
pra ver video de comida, gente comendo ele gosta. Nao aprendeu nada, ao
contrario, s6 besteira” G2(6-1)

Para a grande maioria dos participantes que relataram uso de TICs, o Youtube € o site
mais utilizado quando as criangas usam a internet espontaneamente, sem a supervisao dos fa-
miliares/cuidadores. Eles geralmente utilizam procurando videos com desenhos animados, mu-

sicas e informacdes sobre seus interesses restritos ou mesmo informagdes gerais.

“Ai assim, ele pesquisa de tudo, tanto em relacdo ao que ele quer mesmo, seja
politica, ou seja raga de animais, cachorros, ele sabe muito de raga de cachorro
ou entdo pesquisar sobre o tipo, modelos de carro que ele também gosta e
também do Fortaleza Sport Club, que ele gosta do Fortaleza. Entéo, quando é
do interesse dele, ele passa a maior parte do tempo” G2(24)

“A minha também assiste muita coisa legal no Youtube, ela coloca muito
aquelas coisas de cores, ela sabe até falar inglés, ela canta inglés e eu que ndo
sei nem aonde ¢é que vai...” G3(17-4)

“Ele gostava de ver a Doral, entdo através da Dora ele aprendeu a ler o alfa-
beto, nimeros. Com dois anos ele sabia o abecedario todinho, os nimeros de
1 a50” G1(20-3)

! Dora, a Aventureira é uma animacdo produzida pela Nickelodeon Animation Studios. O desenho tem
carater educativo e apresenta as aventuras de Dora e seu amigo, 0 macaco Botas, que frequentemente falam
com o telespectador e sempre viajam ajudando seus amigos e ensinando os telespectadores a falarem
espanhol (inglés, nas versdes dubladas em portugués). Disponivel
em:https://pt.wikipedia.org/wiki/Dora_the_Explorer. Acesso em: 02 abr. 2019.


https://pt.wikipedia.org/wiki/Nickelodeon_Animation_Studios
https://pt.wikipedia.org/wiki/L%C3%ADngua_espanhola
https://pt.wikipedia.org/wiki/L%C3%ADngua_inglesa
https://pt.wikipedia.org/wiki/Dora_the_Explorer
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“Mas assim, a tecnologia ajuda bastante eles em questdo até deles falarem.
Pelo a0 menos 0 meu. ele gosta muito de Youtube, ele gosta de desenho ani-
mado (...) ele gosta muito da casa do Mickey, ai ele se sente como tivesse den-
tro da casa e falando com o Mickey e falando com o Pateta, brinca com eles,
briga, sente a tristeza como eles. Ai ajuda no desenvolvimento dele de falar
com as pessoas, na socializagdo, na comunicacdo dentro de casa, na percep-
¢a0” G3(18)

Outros relataram também uso do Google para pesquisa e 0 WhatsApp para comunicacao

com a familia.

“O meu neto ja usa o Google. Ele j& chegou a fazer pesquisa do colégio sozi-
nho” G1(23-1)

“O meu J... ele ndo usa com os amiguinhos, mas a gente fez um grupinho pra
ele (...) e ele se comunica. Quando ele quer falar com a mae dele, ele mesmo
clica, chama a mée dele e fala com ela ou com o pai. Quando ele t4 na casa da
outra avo, ele liga pra mim e fala tudo no WhatsApp” G1(23-4)

J& nas situacOes que os familiares/cuidadores orientam o uso da tecnologia, a preferéncia

fica para aplicativos com contedo educativo.

“Eu usei muitos aplicativos que tem na internet que alfabetiza, né. Um que tem
um bal@ozinho com o alfabeto ai explode, ai fala a letra “A”. Eu usei muito com
ele esse tipo de aplicativo também porque ele gostava muito de celular, entdo
eu procurava esses tipos de jogos, né, que é educativo que chama. Aif que ele
foi desenvolvendo mais na questdo do alfabeto, da escrita” G1(21-1)

“Eu ndo sei se vocés ja viram que tem aquele gatinho Tom?, né, ele tinha muita
dificuldade de se alimentar, meu neto, quando ele vai se alimentar, ai eu vou
no Tom, ai ele vai almogando e olhando o gatinho também comendo e vai
comendo porque ta vendo o gatinho ali comer entendeu?!” G1(22-1)

Todavia, os participantes relatam que se os aplicativos ndo oferecerem contetdo que

seja estimulante para as criangas, com temas de suas preferéncias, o tempo de uso é bem curto.

“Fica muito complicado pra eles e é por isso que eles ficam tanto escacaviando
Varios programas no celular, porque ndo tem uma coisa direcionada assim com

2 Talking Tom and Friends é uma franquia de midia criada pela empresa britanica Outfit7 Limited. A
franquia centra-se em varios aplicativos mdveis que envolvem animais antropomérficos, repetindo coisas
ditas pelo usudrio. Seu primeiro aplicativo foi o Talking Tom Cat, langado em julho de 2010.Disponivel
em: https://pt.wikipedia.org/wiki/Talking_Tom_and_Friends_(s%C3%A09rie). Acesso em: 02 abr. 2019.


https://pt.wikipedia.org/wiki/Franquia_de_m%C3%ADdia
https://pt.wikipedia.org/wiki/Reino_Unido
https://pt.wikipedia.org/wiki/Aplicativo_m%C3%B3vel
https://pt.wikipedia.org/wiki/Antropomorfismo
https://pt.wikipedia.org/wiki/Usu%C3%A1rio_(computa%C3%A7%C3%A3o)
https://pt.wikipedia.org/wiki/Aplicativo_m%C3%B3vel
https://pt.wikipedia.org/wiki/Julho
https://pt.wikipedia.org/wiki/2010
https://pt.wikipedia.org/wiki/Talking_Tom_and_Friends_(s%C3%A9rie)
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cores, com masica, porque eles gostam muito de letras, de nimeros, de for-
mas, entdo ndo tem uma coisa direcionada diretamente pra eles”., G3(22-4)

Alguns familiares/cuidadores informaram que ndo conseguem muitos aplicativos de in-
teresse da crianga com o idioma em portugués, sendo mais comum aplicativos em inglés. Para
as criancas, isso ndo parece ser um problema, pois muitas delas tém facilidade para entender ou-
tros idiomas, mas a familia nem sempre entende linguas diferentes e se sente incomodada por

ndo entender o que a crianga esta usando para julgar se € ou ndo apropriado para ela.

“E porque assim, existem muitos aplicativos e existe até aplicativos direcio-
nados pra autista, mas quando a gente abre, a gente que ta abrindo constante-
mente, sabe que ndo é um aplicativo indicado, e como a maioria dos Nossos
filhos eles entendem inglés, entendem espanhol, ai nos aplicativos ndo tem
traducdo, ai os pais ndo tem como ir atras” G3(22-3)

Outra dificuldade relatada pelos familiares/cuidadores em relacdo aos aplicativos ja
existentes € o fato de alguns ndo serem gratuitos ou oferecem a gratuidade para poucas funcdes,
ficando o custo elevado para as familias, que ja apresentam despesas extras com o cuidado das

criancas com TEA.
5.5 A equipe multiprofissional de apoio a criangca com TEA
5.5.1 Desafios no acompanhamento a crianga com TEA

Quando indagados sobre os principais desafios encontrados no acompanhamento as cri-
ancas com TEA, as respostas variaram um pouco de acordo com o perfil do grupo de criancas

que aquele profissional acompanha:

“Eu trabalho com criangas mais agitadas, com comportamentos agressivos.
Entdo, essa questdo da desregulacdo emocional, eu acho que é um dos maiores
desafios porque, assim, no dia a dia, no cotidiano, a crianga em crise, tanto se
auto agredindo ou agredindo o outro e até os profissionais, ndo é uma questao
assim suave... S80 momentos dificeis, que tem que ter realmente muita paci-
éncia, porque é um trabalho bem arduo, mas também é muito gratificante"
E4(1)

A questdo da dificuldade nas AVDs também foi citada, corroborando com os relatos dos

familiares e com os dados da literatura comentados anteriormente.

“Acredito que o principal desafio deste grupo de criangas € a questdo das ati-
vidades de vida diéria, a questao da autonomia, porque tem muitacrianca, que
ja é do proprio autismo, usa o outro como ferramenta” E6(1)

Outro desafio relatado foi a questao das alteragdes sensoriais presentes na maioria dessas

criangas, influenciando em outros aspectos das suas vidas.
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“No autista, a maioria de toda dificuldade dele de interacdo social, de com-
portamento e de regulacdo emocional estd na parte sensorial. Entdo, se vocé
conseguir resolver essa parte sensorial dele, ele vai ter assim um ganho de no-
venta por cento em todas as reas, a maioria deles” E2(2)

No DSM-V, os comportamentos sensoriais incomuns sdo explicitamente incluidos den-
tro de um subdominio de padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou ativi-
dades e incluem hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou interesse incomum por
aspectos sensoriais do ambiente (APA, 2013). Como exemplo desses comportamentos, a nova
versdo do manual cita indiferenca aparente a dor/temperatura, reacao contraria a sons ou textu-
ras especificas, cheirar ou tocar objetos de forma excessiva, fascinacgao visual por luzes ou mo-
vimento.

O Quadro 8 ilustra outros exemplos de comportamentos relacionados a alteracdes sen-
soriais.

Quadro 8 - Exemplos de comportamentos relacionados a alteracdes sensoriais relatadas em
criangas com transtorno do espectro do autismo.

Modalidades sensoriais Exemplos de comportamentos relacionados aalteragfes sensoriais

Atracdo por fontes de luz.
Encarar objetos que rodam, como centrifuga de maquina de lavar, rodas e \
Visual tiladores de hélice.

Reconhecimento de expressdes faciais prejudicado. Evitagéo do olhar.

Recusa de alimentos devido a sua cor.

Auditiva Surdez aparente: a crianca ndo atende quando chamada verbalmente.

Modalidades sensoriais | Exemplosdecomportamentosrelacionadosaalteracfes sensoriais

Intoleréncia a alguns sons, diferente em cada caso. Emissdo de sons repeti-

tivos.

Alta tolerancia a dor.

] Aparente falta de sensibilidade ao calor ou frio. Autoagressividade.
Somatossensorial y L ) ) .
Nao gostam de contato fisico, inclusive certos itens de vestuario.

Atracdo por superficies asperas.

] Cheirar coisas ndo comestiveis.
Olfativa ] ]
Recusa de certos alimentos devido ao seu odor.

Paladar, sensibilidade | Exploracdo bucal de objetos.

bucal Seletividade alimentar devido a recusa de certas texturas.
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Vestibular Movimento de balanco. Equilibrio inadequado.

Proprioceptiva / ) .
o Andar na ponta dos pés. Desajeitado.
cinestésica

Fonte: Posar e Visconti (2018).

Ainda de acordo com a revisdo de literatura de Posar e Visconti (2018), a reatividade
sensorial atipica de individuos com Transtorno do Espectro Autista pode ser a chave para en-
tender muitos de seus comportamentos anormais. Esse aspecto deve ser considerado em seu
manejo diario em todos os contextos nos quais eles vivem.

Nas entrevistas com os profissionais da equipe multiprofissional também se comentou
sobre a dificuldade no momento do diagndstico e a dificil tarefa de informar aos familiares sobre
a presenca de TEA na crianca.

“Um desafio que eu vejo ¢ o periodo logo apos o diagnostico... ndo é facil, a
gente vé ‘N’ tipos de reagdes, e é bem verdade que o nimero de diagndsticos
eles vem, de certa forma, aumentando e ainda ndo € facil, porque sdo varias
reacOes e esses pais jogam muitas expectativas em cima de nos, os profissio-
nais” E3(2)

Deve-se considerar a importancia da presenca da equipe multiprofissional nesse pro-
cesso a fim de compartilhar os questionamentos, as angustias e as necessidades dos familiares
que se estabelecem no momento do diagnéstico (PINTO et al., 2016).

Apesar de a atividade de diagnosticar o TEA legalmente competir ao médico, em muitos
locais, por exemplo, na Casa da Esperanca, existe uma equipe multiprofissional que avalia tam-
bém a crianca para apoiar esse diagndstico. Essa avaliacdo mais global traz mais seguranca ao

profissional médico nesse momento tao dificil que é o diagndstico de TEA para uma familia.

5.5.2 Uso atual da tecnologia no acompanhamento a crianga com TEA

Todos os profissionais entrevistados relataram que utilizam instrumentos tecnolégicos

como televisdo com DVD ou tablets com aplicativos educativos, videos e musicas.

“Uso videos também pra que eles aprendam a Se concentrar, a fazer varias
trocas. Olha, agora a gente vai usar o tablet e quando terminar o video a gente
vai vir pra atividade; pra eles conseguirem entender também as etapas do dia a
dia. Pra poder saber que ali parou e agora vamos fazer outra coisa e eles tam-
bém terem regulacdo emocional e conseguirem entender que quando parar
aqui eu vou fazer uma atividade. A gente usa muito” E1(4-3)

O modo de utilizar a tecnologia variou conforme o grau de acometimento das criancas
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acompanhadas e com a expertise que aquela categoria profissional tem para o estimulo do de-

senvolvimento das criancas.

“O que uso mais é a televisdo com DVD. Que elas adoram essa parte da mi-
sica, ai eu utilizo muito a masica, né, a parte do DVD, celular. Porque as cri-
angas que eu atendo tem comorbidade motora associada e a maioria ndo con-
seguem nem segurar o tablet. Mesmo que eu segure, a atencdo é muito redu-
zida, € muito reduzida, o que eles vao gostar ainda séo alguns dessa parte de
musica, de historinha...” E2(4)

“Olha, eu utilizo a tecnologia especificamente para o estimulo da interacao,
interacdo social entre meus meninos. Porque eu fago os atendimentos no setor
de estimulacdo, entdo eu priorizo o grupinho, porque eu vou trabalhar a intera-
cao entre eles, vou trabalhar o compartilhar, ai vou trabalhar também a questao
da linguagem compreensiva, a linguagem expressiva. Eu boto um grupinho de
dois, de trés, ai eu boto o quebra-cabeca, as figuras-fundo e a maioria dos apli-
cativos que eu utilizo eles tém verbalizacdes. E bem sabido que as criancas
com autismo geralmente ndo tém muita aten¢do a voz da gente, mas aquela
v0z mais robotizada, que € a voz do tablet, na hora que bota eles ja prestam
mais atengdo...” E3(3-3)

Os dispositivos moveis vém se popularizando em diversas areas, incluindo a educagao
e aprendizagem, uma vez que se tornaram aplicagdes de facil acesso, podendo ser utilizados por
usuarios de todas as idades e em varias ocasides do dia a dia (KEINTZ et al., 2013; GOBBO et
al., 2018). Especialmente, no caso das criancas com TEA, também sdo mecanismos interessan-
tes para suplementar as terapias realizadas pessoalmente.

Os profissionais da equipe multiprofissional também utilizam a tecnologia para auxiliar
no treinamento das atividades da vida diaria, entretanto o uso desses aplicativos, na maioria das

vezes, é pago, dificultando, assim, o uso pelas familias.

“Uso o tablet mesmo pelas questoes dos jogos, dos aplicativos que a gente
consegue trabalhar cognig&o, associagéo e até mesmo, puxando um pouquinho
pra questdo da terapia ocupacional, que seria a minha area, a gente tem alguns
aplicativos que eles fazem com atividades da vida diaria, por exemplo vestir a
blusa e ai vocé vai 14 e faz a associagdo de vestir a blusa. E ai a gente tira um
pouquinho do tablet e vai para a pratica. Olha, vocé botou a blusa aqui, agora
vamos a gente vestir a sua blusa” E1(4-1)

“Trabalho a parte de vestuario, a parte de ir no banheiro” E3(6)

“Eu uso muito o celular com os videos e alguns jogos principalmente na ques-
tdo do desfralde. Porque tem aplicativos que mostram a crianga indo para o
banheiro, ai vocé faz todo 0 passo a passo, a crianga vai para o banheiro, faz
xixi ou faz coc6, se limpa, ai depois vai lavar a mao. Ai tem a de escovar 0s
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dentes também” E6(3)

Outro uso da tecnologia relatado pelos profissionais foi para atenuacao das alteracdes

sensoriais, em especial da hipersensibilidade auditiva.

“A gente acaba realmente usando muito o tablet. Quebra-cabegas, jogos 16gi-
cos, a gente usa demais. S6 que a terapia ocupacional precisa também usar, as
vezes, para a questdo da desmodulacdo sensorial, entdo também podemos estar
usando em relacdo a ruidos, colocando sons diversos pra eles irem perdendo
um pouco da hipersensibilidade auditiva que eles tém muita; nem todos tém,
mas alguns apresentam, entdo a gente usa pra essas questdes” E1(4-2)

Também se utiliza o apoio da tecnologia para auxiliar no desenvolvimento da motrici-
dade fina.

“Utilizo pra trabalhar a parte da motricidade fina. Eu comego geralmente com
0 dedinho pra cobrir alguma letra e sdo aplicativos que eles sdo bem dinami-
cos, bem coloridos e eles se mexem e a crianga gosta muito” E3(4-2)

Jé os fisioterapeutas também utilizam para que as criangas visualizem os movimentos
que devem ser realizados, na tentativa de que aprendam a execuc¢do dos mesmos com mais faci-
lidade.

“A gente procura trabalhar bastante a questdo de eles verem a execuc¢do dos
movimentos através de aplicativos, de videos, a gente utiliza muito... Olha
vamos fazer desse jeito aqui. Olha como o coleguinha t& fazendo aqui no vi-
deo, ai acaba auxiliando porque eles veem alguém fazendo e conseguem exe-
cutar a atividade que a gente propde” E5(2)

Relatou-se a existéncia de grupos de WhatsApp com os familiares das criangas por grupos
especificos de acompanhamento na instituicdo e os profissionais da equipe multiprofissional,
com a finalidade de melhorar a comunicacéo entre as familias e os profissionais e para troca de
experiéncia entre os familiares das criangas.

“A gente tem um grupo no WhatsApp com todos os familiares e o0s terapeutas.
Entdo, |4 a gente bota fotos dos atendimentos, a gente tira alguma duvida e
eles botam perguntas, algum sucesso que conseguiram e um compartilha uma
coisa com o outro: ‘Ah meu filho ndo fazia isso, mas eu fiz isso e consegui’,
‘Alguém me ajuda, meu filho ta fazendo tal coisa...’. Eles mesmo fazem esse
tipo de trocas de experiéncias e eu achei muito legal...” E3(3-2)

Ressaltou-se que o0 modo de utilizar a tecnologia é de fundamental importancia para que
sejam alcangados os objetivos almejados.

“A maneira que o profissional trabalha esses recursos vai fazer o diferencial e
€ 0 que a gente trabalha e que sabe trabalhar, 0 como ele vai fazer a estimula-

¢do. Desde que eu comecei a trabalhar com o tablet eu consegui que muita cri-
anga comecasse a verbalizar e depois disso a se comunicar utilizando o tablet,
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fazer troca, compartilhar com amiguinho, esperar a sua vez, a comegar tam-
bém...” E3(4-1)

O Quadro 9, abaixo, sintetiza os objetivos para 0s quais os profissionais da equipe mul-

tidisciplinar utilizam a tecnologia na sua rotina diaria, atualmente.

Quadro 9 - Sintese do uso da tecnologia pela equipe multiprofissional da Casa da Esperanca,
Fortaleza, 20109.

Uso da Tecnologia pela Equipe Multiprofissional

v'Motivagdo para o aprendizado

v Aumento da concentragdo

vInteragdo social

v'Aprender a esperar sua vez

v'Treinamento de AVDs

v'Atenuar disfuncdes sensoriais

v'Estimular imitacdo

v Alfabetizacio

v'Melhorar coordenacdo motora fina

v'Treinamento da escrita

Fonte: Autoria proria

Segundo Melo (2018), além de auxiliar no desenvolvimento da comunicacgéo e interacao
social, o uso da tecnologia pode auxiliar no desenvolvimento de habilidades académicas e de
autocuidado, ativando regides do cérebro até entdo menos ativadas. Também proporciona re-
curso visual para as historias sociais.

Faz-se necessario que as plataformas digitais estejam alinhadas com os procedimentos
terapéuticos, como 0s jogos de regras, jogos pedagogicos e brincadeiras sociais, aumentando,
entdo, seu repertdrio de habilidades e principalmente a socializacdo (MELO, 2018).

Como observado nos relatos dos familiares e cuidadores, quando as criangas usam a
tecnologia sem supervisao, a preferéncia fica para o uso do Youtube, muitas vezes com foco
nos interesses restritos das criancas e com beneficios limitados para as habilidades sociais.

E imprescindivel que o uso da tecnologia seja orientado pelo profissional da equipe mul-

tiprofissional ou familiar para que seus beneficios sejam alcancados de uma forma mais plena.
5.6 Novas possibilidades de uso da tecnologia para suporte a crianga com TEA

Na Etapa Il do estudo, realizou-se uma oficina para sugestdes de possiveis cenarios de
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aplicagdes de TICs para pessoas com TEA. Nesta, participaram oito pessoas incluindo as duas
pesquisadoras do estudo, profissionais da T1, uma psicopedagoga, uma jornalista mée de autista
e uma jovem autista graduada em Designer Grafico. Vamos denominar de “equipe interprofis-
sional” 0s participantes da oficina a fim de evitar que tenhamos que repetir quais foram os par-
ticipantes desta em cada citacdo posterior.

Durante a oficina, inicialmente, explanou-se sobre caracteristicas importantes de pes-
soas com TEA e apresentaram-se os resultados encontrados nos grupos focais com os familia-
res/cuidadores e nas entrevistas realizadas com profissionais da equipe multiprofissional que
acompanha esse publico.

Ap0s essa introducdo, os participantes da oficina puderam sugerir e discutir sobre pos-
siveis cendrios de utilizacdo de TICs para a crianga com TEA, para os familiares/cuidadores e
para os profissionais de salde e educacao que trabalham com esse grupo de pessoas, com base
nos principais desafios relatados na Etapa | da pesquisa.

Dentre as diversas sugestfes de cenarios de utilizacdo, foram selecionadas pelas pesqui-
sadoras as que serdo expostas a seguir, tendo em vista os objetivos do estudo, as necessidades
observadas durante o desenvolvimento do mesmo e a viabilidade dos cenarios propostos.

Houve consenso entre os participantes da oficina que devem ser consideradas preferén-
cias e habilidades existentes das criancas e familiares para o sucesso das intervencgdes tecnolo-
gicas. A customizacdo também deve ser adequada, respeitando- se as peculiaridades de cada

grupo de pessoas.

5.6.1 TICs para uso no contexto familiar

Seguem algumas propostas de cendrios de utilizacdo para uso predominantemente no
contexto familiar, mas que poderiam ser utilizadas também pela equipe multiprofissional e pela
escola.

a) Cenérios de utilizacdo de suporte para auxiliar na comunicacao e desenvolvimento da
fala.

Os familiares/cuidadores e a equipe multiprofissional sugeriram o desenvolvimento de
uma aplicacdo que pudesse auxiliar na comunicacgdo e no desenvolvimento da fala, especial-

mente para 0s autistas nao verbais.

“No caso dos que ndo falam, se apontar as gravuras eles conseguem se comu-
nicar com a gravura, pelo menos era isso gque eu tava observando, tipo assim,
n&o fala, mas de repente consegue escrever alguma letra. E como se fosse 0
PECS no caso, né, que ajuda com imagens...” G1(21-2)
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“Eu sei que tem varios aplicativos, mas a gente acaba batendo sempre na
mesma tecla, porgque tem alguns que ainda precisam um pouco mais de ser
mais elaborados pra poder fazer, entdo aplicativos que ele consiga pegar a fi-
gurinha ou montar aquela frase pode ser até que ja exista, mas a gente aqui ndo
conhece esse aplicativo ainda. E assim, eu quero ir ao banheiro, entdo ele pe-
gar figuras que montem aquela sequéncia pra ir ao banheiro ou entdo uma
figura s que expresse isso e ai ela jogue a sonoridade pra que a gente inter-
prete, né” E1(5)

“Eu acho que o que poderia melhorar muito € colocar a aplicagdo do PECS,
mas pra algumas criangas...aquelas que a gente tenta colocar algum tipo de
comunicagdo e ndo consegue” E6(5-1)

E conhecido que as pessoas diagnosticadas com autismo podem ter dificuldade de comu-
nicar o que precisam. Como consequéncia, podem usar formas inadequadas de expressao, tais
como simplesmente gritar ou pegar o que querem. Criangas com TEA ndo verbais ou aquelas
que falam, mas ndo conseguem se comunicar de forma eficiente, podem ser auxiliadas pela
comunicacdo alternativa. Ensinar formas alternativas de comunicagdo, mesmo que ndo seja a
fala, pode trazer imensos ganhos no sentido de substituir esses comportamentos inadequados
(GADIA; BORDINI; PORTOLESE, 2013).

O termo “comunicacdo alternativa” ¢ utilizado para descrever métodos, estratégias e
meios de comunicacdo adaptados para substituir ou auxiliar a comunicacdo (EL-SOUSSI et al.,
2015). A comunicacdo alternativa podeser de baixa tecnologia, em que se tem troca de figuras,
as quais normalmente sdo armazenadas em uma pasta de anel dispostas em linhas e colunas,
sendo o sistema PECS (Picture Exchange Communication System) um exemplo de método
muito utilizado em instituices que atendem autistas. No PECS (Figura 12), as imagens sao
utilizadas para estabelecer uma associacdo entre atividade e simbolo e o sistema visa ajudar a
crianca a perceber que, por meio da comunicacéo, ela pode obter as coisas de que necessita com
mais rapidez (CHARLOP-CHRISTY et al., 2002).
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Figura 12 - Esquematizacdo de uma prancha de PECS.

Velcro

Imagens

Tira de frase

Fonte: PECS-Brazil®.

Também se pode desenvolver a comunicacdo alternativa com alta tecnologia através
de dispositivos eletronicos, por exemplo, do tipo “Touch Screen”, para funcionar em modo
sensivel ao toque, que possam conter as figuras em suas aplicagdes (STILL et al., 2014).
Diversas aplicacOes e intervengdes computacionais tém sido desenvolvidas para dispor dessa
forma de comunicacéo, inclusive com reproducao de fala ao se escolher as figuras ou ao montar
frases (BARBOSA, 2009). O Livox é um software de comunicacdo alternativa, desenvolvido
no Sistema Android para tablet, para auxiliar no desenvolvimento da comunicagéo e no pro-
cesso de aprendizagem de pessoas com alguma deficiéncia que impossibilite a fala (LIVOX,
2018). Foi vencedor de prémio da ONU de melhor aplicativo de inclusdo, sendo criado por um
analista de sistemas pernambucano, pai de uma menina com paralisia cerebral. Disponivel em
25 idiomas, o aplicativo (app) traduz para comandos em vozas mais de 12 mil imagens salvas
em sua memoria, que podem ser tocadas na tela pelo usuario. Possui recursos de inteligéncia
artificial e aprendizado de maquina, desenvolvidos como tecnologia de acessibilidade (LIVOX,
2018). Tem como limitacdo o custo elevado para adquiri-lo e manté-lo, o que foge da realidade
de muitas familias de criangas com TEA.

No mercado também temos o aplicativo Lyra, projetado especificamente para criancas
no espectro do autismo com dificuldades na comunicacdo verbal. Foi desenvolvido por uma
equipe especializada de designers, engenheiros, fonoaudidlogos, professores e pais, usando mé-
todos baseados em evidéncias para ajudar criancas autistas a falarem (LYRA, 2019). Assim
como o Livox, também apresenta custo elevado para muitos familiares de pessoas com TEA.

Outra opc¢éo de aplicativo de Comunicacdo Aumentativa e Alternativa (CAA) é o Tobii

3 Disponivel em: http://www.pecs-brazil.com/store/index.php?route=product/product&product_id=58.
Acesso em: 01 abr. 2019.
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Sono Flex. Ele é facil de utilizar, transformando simbolos em fala com clareza. O aplicativo
oferece o recurso da linguagem aos usuérios sem capacidade verbal e ainda sem total controle
da alfabetizacdo. O Tobii Sono Flex esta disponivel para dispositivos iOS e Android, também
para computadores e dispositivos geradores de voz. Os usuarios devem comprar o aplicativo
apenas uma vez para executa-lo em outro dispositivo, porém o custo é elevado ($179.99). Ele
também esté disponivel em uma versdo de avaliacdo limitada, porém funcional, chamada Tobii
Sono Flex Lite. O Tobii Sono Flex inclui mais de 11.000 simbolos e, além destes, vocé pode
utilizar a camera e albuns de fotos do smartphone para criar seus proprios simbolos (SONO
FLEX, 2011).

O Comunico é mais uma opgdo de aplicativo de comunicacdo alternativa disponivel. Ele
inclui mais de 1500 imagens ou simbolos e inclui vozes tanto masculina como feminina
(COMUNICO, 2014). Seu uso €é simples: usuarios dispdem de uma série de imagens na tela
principal que ao serem pressionadas vocalizam o significado desejado. Pode ser adquirido dire-
tamente da App Store para dispositivos iOS (R$34,90), sendo seu custo menor que os citados
anteriormente.

O aplicativo Matraquinha, langado em 2018, auxilia a comunicacao de crian¢as autistas
por meio de cartdes que, ao serem clicados, fazem com que uma voz reproduza o que a crianga
deseja transmitir, sem a necessidade de formar frases, sendo mais adequado para criangas com
maior deficit cognitivo. O app possui download gratuito para Android e iOS
(MATRAQUINHA, 2018). A versdo atual do aplicativo ainda apresenta poucas opcoes de car-
tbes, além de ndo permitir que sejam acrescentados cartdes personalizados com interesses espe-
cificos de cada crianca.

O aBoard também é um aplicativo de Comunicacdo Aumentativa e Alternativa para
tablet cujo diferencial é a sua capacidade de dar sugestdes que agilizem a producédo de frases
com sentido. Fruto do projeto de pesquisa ASSISTIVE, o aBoard é voltado para os individuos
que tém deficiéncia na comunicacdo gestual, oral e/ou escrita, sendo possivel também utiliza-
lo como ferramenta de apoio na educacao inclusiva e em terapias, como a PECS, porém ndo
apresenta reproducdo de fala (ABOARD, 2017). Ele é gratuito e utiliza os pictogramas do portal
ARASAAC (portal aragonés de la comunicacién aumentativa y alternativa). O portal
ARASAAC oferece milhares de pictogramas, que podem ser usados para a criagdo de diversos
tipos de materiais pedagdgicos e tabelas de comunicacdo. Disponivel no Google Play.


http://arasaac.org/index.php
http://arasaac.org/index.php
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Figura 13 - Exemplos de Pictogramas.

Fonte: Aragéo (2019)*

O desafio seria pensar em alguma forma de desenvolver um aplicativo de comunicagao
alternativa gratuito ou de baixo custo para autista, mas com muitas opgdes de figuras, possibi-
lidade de acrescentar figuras personalizadas e reproducédo de voz. Afinal de contas, a comuni-
cacdo alternativa representa dignidade para a pessoa com deficiéncia. Lamentavelmente, o0 uso
dessa ferramenta para superacdo de dificuldades na comunicacdo tem sido uma barreira para
familias de baixa renda tanto pelo custo de smartphones e tablets como pelo custo dos aplica-
tivos.

Na revisdo bibliografica para discussdo dos resultados, encontrou-se também o aplica-
tivo LetMe Talk. Esse é um aplicativo gratis de Comunicacdo Alternativa e Aumentativa para
Android e i0OS, que apoia a comunicagdo em todas as areas da vida e assim fornece uma voz a
quem usa-lo. Ele é financiado através de doagdes. O

LetMeTalk permite alinhar imagens de forma que o seu conjunto consista em frases com
significado. A base de dados do LetMeTalk contém mais de 9000 imagens faceis de compreen-
der do ARASAAC. Adicionalmente, é possivel incluir outras imagens a partir do dispositivo
ou tirar fotografias com a maquina fotografica incorporada do tablet ou smartphone (LEITE,
2014).

Os pesquisadores acreditam que esta Ultima opc¢édo de aplicativo citado, o LetMe Talk,
seria uma boa escolha para uso de pessoas autistas com dificuldades de comunicacéo, incluindo
as criancas, suas familias e profissionais de saude e educacao, por ser gratuito, apresentando a
opcéo de se acrescentar figuras de acordo com as preferéncias das criancas e por ter a fungdo

também de reproducéo de voz.

4 Disponivel em:<http://www.arasaac.org/aac.php>. Acesso em: 01 abr. 2019.
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Figura 14 - Tela inicial do Aplicativo Let Me Talk.

Fonte: LEITE (2014).

Entdo, apesar de ndo ser conhecido pelos familiares/cuidadores e pelaequipe multipro-
fissional do presente estudo, ele € um aplicativo que ja existe no mercado, necessitando apenas
ser mais bem divulgado, o que faremos para estes quando dermos o retorno do estudo na fun-
dacdo. Dessa forma, por ja existir um bom produto gratuito com comunicacdo alternativa no
mercado, esta ndo seria nossa prioridade para o desenvolvimento de cenarios de uma nova apli-
cacao.

b) Cenario de utilizacdo para suporte ao desenvolvimento da autonomia nas AVDs.
Os familiares/cuidadores sugeriram também aplicacdes que pudessem auxiliar no trei-

namento das AVDs, visto que muitas criangas tém dificuldades nesse aspecto.

“Eu tava observando assim, do jeito que tem aplicativos pra parte educacional,
né, letras, nimeros, cores (...) eu nao sei se existem aplicativos pra ajudar tipo
vestir, calgar...” G1(21)

Aprender a realizar habilidades de autocuidado pode representar um grande desafio para
as criangas com TEA, bem como para os pais e cuidadores.

Na oficina com a equipe interprofissional, discutiu-se que levando em consideragédo que
as criancas autistas tém um processo de aprendizagem altamente visual, poderiam ser transfor-
madas ferramentas fisicas ja utilizadas no seu aprendizado atualmente, por exemplo, cartazes
indicando figuras de passo a passo de uma AVD (lavar as méos, escovar os dentes, tomar banho,
usar 0 vaso sanitario para necessidades fisiologicas, dentre outras), que geralmente ocupam
muito espaco, em uma versdo mais moderna com o auxilio datecnologia.

O jogo ACA (Aprendendo com Comunicagdo Alternativa), desenvolvido por Gobbo et

al. (2018), apresenta um aplicativo gamificado para a alfabetizacdo de criancas com TEA, o
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qual conta com PECs empregando pictografias relacionadas as AVDs para que estas possam se
familiarizar com as atividades que tém que realizar todos os dias. Entretanto, ndo é exposto o
passo a passo das AVDs, apenas uma figura Unica que representa aquela atividade.
Atualmente, 0 aplicativo “Autismo Projeto Integrar” se propde a ser uma ferramenta de
apoio no desenvolvimento e aprendizado das atividades da vida diéria de pessoas com TEA.
Esse aplicativo foi projetado para celulares e tablets que utilizam sistema Android e pode ser
baixado gratuitamente na plataforma Google Play Store (KRAUSE, 2016). Ele foi elaborado

com base no método dos “Desenhos Roteirizados” do site Autismo Projeto Integrar (Figura 15).

Figura 15 - Exemplo de Desenho Roteirizado relacionado as AVDs.

1-BARRIGA AVISANDO 2-VAMOS AO BANHEIRO 3- FAZER NO VASO 4 - PEGAR O PAPEL

=
Z

- LAVAR AS MAOS
COM SABONETE

8- MUITO BEM!

6 - DESCARGA

ARTE: NEIMER GIANVECHIO / PROJETO INTEGRAR - TODOS OS DIREITOS RESERVADOS - 27/05/2014
PROIBIDA A VENDA | DISTRIBUICAO GRATUITA | www.autismoprojetointegrar.com.br

Fonte: Godoy e Gianvechio (2017).

Segundo Godoy e Gianvechio (2017), o Desenho Roteirizado ndo é um tratamento, mas
pode ser considerado um recurso de apoio visual que pode ajudar criancas, adolescentes e adul-
tos com TEA na superacéo de diversos desafios de aprendizagem, sendo formado por dois con-
ceitos primordiais:

e Embasamento nos conceitos das técnicas de abordagens terapéuticas assertivas que pri-
mam pela organizacdo das ideias, planejamento, aquisicdo de habilidades, compreensao
social, aprimoramento de autonomia e capacitacdo cognitiva, entre elas: PECS (sistema
de comunicacdo alternativa); TEACCH (sistema de aprendizagem desenvolvido para pes-
soas com TEA); Histdrias Sociais (desenvolvidas pela psicdloga Carol Gray, um sistema
de modelagem de interpretacédo social e comportamento).

e A Construcdo do Desenho Roteirizado com base na Técnica de Roteiro de Quadrinhos.


https://www.maicokrause.com/aplicativo-autismo-projeto-integrar/o-que-e-o-aplicativo-autismo-projeto-integrar
https://www.maicokrause.com/aplicativo-autismo-projeto-integrar/desenhos-roteirizados
https://www.maicokrause.com/aplicativo-autismo-projeto-integrar/desenhos-roteirizados
http://autismoprojetointegrar.com.br/
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Na oficina realizada com a equipe interprofissional, sugeriu-se que um cenario de Rea-
lidade Aumentada (RA) também poderia ser uma excelente solu¢do de apoio ao aprendizado
das AVDs, permitindo a interacdo da TIC com o autista, com provavel aumento do tempo de
atencdo e com a possibilidade de repeticdo dos passos sempre que necessario. Por exemplo, po-
deria ocorrer a utilizagdo de tablet ou celularem que uma marcagdo em partes da casa (Quick
Response Codes - QR Code) ensinasse, por sequéncia de figuras ou por video, as AVDs mais
necessarias paraaquele ambiente. A Realidade Aumentada € uma area nova em constante cres-
cimento, que combina a captura de imagens com a projecdo de figuras em 3D. O efeito dessa
combinacdo de elementos graficos é uma maior interatividade entre o usuario e o computador
e um enriquecimento de cenéarios reais através da adicdo de informacdo virtual
(VULLAMPARTHI et al., 2013). Ela é capaz de simular a imersao de objetos virtuais em am-
bientes reais através da renderizacao de elementos utilizando QR Codes. Desse modo, o desen-
volvimento de aplicagdes de RA utilizando dispositivos mdveis proporciona um ambiente vir-
tual tridimensional mais atrativo e interessante para facilitar as tarefas do dia a dia, além de
facilitar o aprendizado de criancas com autismo (AZUMA; BILLINGHURST; KLINKER,
2011).

Fernandes et al. (2014) desenvolveram uma aplicacdo para auxilio na alfabetizacdo de
criangas autistas utilizando RA para dispositivos méveis. Esse sistema teve como objetivo aju-
dar criangas com dificuldades na alfabetizacéo, relacionando-as com imagens que sao apresen-
tadas no mundo real, no formato tridimensional, utilizando a tecnologia da RA mdvel. Nessa
aplicacdo, a crianca teria acesso em seu proprio dispositivo mével, adequado para a aplicacao
da RA, que exibiria as ilustragdes como se fossem reais.

Escobedo et al. (2014) utilizaram RA para aumentar o tempo de atengé@o das criangas
durante a terapia. Elaborou-se um sistema que utiliza objetos identificaveis espalhados por um
determinado espaco fisico e estes, ao serem observados através de um visor de dispositivo mo-
vel, recompensavam a crian¢a com estimulos auditivos e visuais. Smartphones foram usados
como visor, permitindo que a crianga explorasse o ambiente sem a necessidade de uma sala es-
pecial. Foram encontrados bons resultados ao se comparar o sistema desenvolvido com as téc-
nicas terapéuticas ja utilizadas com as criangas testadas, com descoberta do ambiente e de ob-
jetos, alem da identificacdo dos mesmos; aumento na atencéo seletiva de modo duradouro; au-
mento de interagdo com pessoas e objetos; aumento de emogdes positivas; relaxamento e paci-
éncia; tolerancia com outros e diminuigdo do estresse.

Em sua tese de doutorado, Rosa (2017) desenvolveu uma prancha de comunicacdo al-

ternativa e aumentativa, utilizando também a Realidade Aumentada. Nessa prancha de base, o
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usuario aponta o dispositivo movel para o pictograma e, assim, acessa e visualiza o video que
estabelece a comunicacdo transmitindo aagéo que a crianga realmente deseja executar. O aplica-
tivo utilizado pela pesquisadora para permitir a visualizacdo do pictograma em RA foi 0 Au-
rasma (Figura 16), umaplicativo gratuito (HP REVEAL, 2018). O estudo mostrou elementos
indicadores de que a solucdo proposta apresentou vantagens em rela¢do ao uso isolado de al-
gumas pranchas atualmente existentes e que pode contribuir para facilitar a comunicagéo e a
interacdo, ndo sO das criangas com TEA, mas também de outras criangas com limitacdes na
comunicacdo (ROSA, 2017).

Figura 16 - Print screen de video gravado utilizando o aplicativo Aurasma explicando a fun-
¢ao da ficha “Eu quero”.

Fonte: Rosa (2017).

Dessa forma, o uso de Realidade Aumentada para criangas com TEA tem mostrado re-
sultados promissores, 0 que nos faz pensar que 0 uso dessa tecnologia para trabalhar o treina-
mento das atividades da vida diaria poderia trazer também resultados positivos.

c) Cenério de Agenda Virtual (organizacdo da rotina e comunicacdo familia / escola / te-
rapeutas):

Criancas com TEA geralmente tém muitas atividades durante o dia incluindo o horério
escolar, a rotina de terapias com equipe multiprofissional, atividade fisica e, ndo esquecendo
que sdo criangas acima de tudo, necessitam também de algum tempo para brincar e para des-
cansar.

As pessoas com TEA gostam de previsibilidade e tém grande apego a rotina. Pequenas
alteracdes nos habitos diarios, como fazer refeigdes, vestir-se, tomar banho, ir para a escola em
um horaério diferente do predeterminado e fora do caminho habitual, podem ser extremamente

perturbadoras e ocasionarem desorganizacdo e crises nesse grupo de pessoas (GADIA,
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BORDINI; PORTOLESE, 2013).

Na oficina, com a equipe interprofissional, pensou-se que uma tecnologia que ajude a
criar rotinas em forma de figuras seria provavelmente um atenuador desses desajustes, possibi-
litando que a pessoa com TEA possa ser preparada previamente sobre possiveis mudancas na
sua rotina. A aplicacdo poderia ser utilizada pela crianca, familia, na escola e terapias. Seria uma
versdo digital do “Quadro de Rotinas” (Figura 17) que ja é utilizado por muitos destes, com a

vantagem de ocupar bem menos espaco e de poder ser levado para todos os lugares.

Figura 17 - Exemplo de “Quadro de Rotinas” fisico.
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Fonte: Grupo Gradual5.

Essa aplicacdo poderia ter uma ferramenta para facilitar a comunicacao entre a familia,
aescola e os terapeutas, visto que em um dos grupos focais realizados com familiares/cuidadores
surgiu a ideia de uma aplicacdo que pudesse facilitar a comunicacéo entre estes, que foi apoiada
por todos os participantes. Segundo os familiares/cuidadores, ndo ha muita dificuldade de co-
municacdo da familia com os terapeutas ou da familia com a escola, particularmente, mas nao
existe comunicacao frequente entre a escola e terapeutas. Tendo em vista que as criancas ficam
muito do seu tempo na escola e nas terapias, além do tempo com a familia, seria interessante

que todos trabalhassem em equipe para potencializar o desenvolvimento destas.
“O que eu queria que acontecesse era intermediagdes entre tipo o que o trata-

mento dele, o colégio e a gente em casa que fosse um circulo, porque ndo é.
Eu queria que tivesse essa comunicacdo de profissional com profissional e a

> Disponivel em: http://www.grupogradual.com.br/produto/quadro-de-rotina/. Acesso em: 01 abr. 2019.
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gente envolvido no meio, né, se tivesse um aplicativo...” G2(7)

“Um aplicativo que tivesse interacdo no caso o tratamento, a escola crianca e a familia.
Eu acho que ia desenvolver mesmo viu, que eram os trés trabalhando juntos. Eles trabalham
muito separados, a escola ndo trabalha junto com a Casa e aqui € muito bom, eles iam dar muita
dica boa pro pessoal da escola” G2(10-1)

E importante que familia/cuidador, equipe multiprofissional e profissionais da escola se
comuniquem, somando esforgos para estimular aspectos do desenvolvimento da crianca seme-
Ihantes ou relacionados. Por exemplo, uma crianga em processo de desfralde necessita que todos
que a apoiam tenham atitudes semelhantes nesse processo para, dessa forma, aumentar a chance
de ter éxito no objetivo almejado.

Durante a oficina interprofissional, pensou-se que essa aplicacdo poderia ser como um
complemento da agenda citada anteriormente, com data e horarios, nos quais os profissionais
ou familiares que ficaram em um determinado periodo com a crian¢a possam colocar em uma
pasta especifica dela, através de mensagem escrita, por audio, video ou fotografia, que aspectos
abordaram naquele dia, além de dados sobre alimentacdo, higiene, funcdes fisiologicas, fatos
importantes ocorridos ou fatores estressantes. Por exemplo, se a crian¢a ndo dormiu bem du-
rante a noite, um dos pais pode registrar no aplicativo e a professora quando recebé-la ja vai
entender melhor certos comportamentos e possivel sonoléncia e irritabilidade; ou a professora
pode informar que aquela crianca com seletividade alimentar ndo aceitou comer seu lanche,
mas ficou interessada em determinada fruta que um colega levou para o lanche; ou o fonoau-
didlogo pode informar que aquela crianca ndo verbal esta conseguindo se comunicar por figuras
(PECS) para que em casa e na escola ela também possa utilizar essa forma de comunicacéo.

O aplicativo “Jujuba” esta disponivel para Android e I0S, tem a op¢do do “Modulo
Agenda” que planeja as atividades diarias de forma pratica, baseado no método ABA, com
sistema de recompensas para metas alcangadas (JUJUBA, 2016). Para usa-lo, é necessario que
se faca assinatura com pagamento mensal, o que seria uma dificuldade para muitas familias de
criancas com TEA.

Existe no mercado também o aplicativo “Minha Rotina Especial”, lancado em 2015. Ele
é um software desenvolvido para auxiliar criangas com deficiéncia, sindromes, autismo ou de-
ficit diversos. Foi planejado para estimular o desenvolvimento, integrando informacdes e dei-
xando a rotina mais clara e organizada para crian¢as com diferentes desafios e que precisam de
acompanhamento nas atividades do dia a dia (LEITE, 2015). Esta disponivel nas versdes para

iI0S (iPad) e versdo Android. Ele apresenta um custo menor que 0 anterior, mas ainda pouco
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atraente para familias com baixa renda. Oferece uma opgéo gratuita, mas com funces bem
reduzidas, sendo Util apenas para que se possa testar o produto. Além disso, ndo tem a op¢édo
de comunicacdo proposta pelos pesquisadores.
d) Cenério de utilizacdo voltado para a coordenacdo motora fina e escrita visando ao de-
senvolvimento cognitivo.
Os familiares deram sugestfes de aplicacGes educativas em que fossem utilizados os
interesses restritos das criangas para poder atrair a atencao destas por mais tempo, com a pos-
sibilidade de troca de personagens ou temas, considerando que nem todas as crian¢as tém o0s

mesmos interesses, reiterando o que foi dito por Grandin (2002).

“Tem muitos aplicativos que ensinam as criangas autistas, né, mas eu vejo que
muitas delas, tém crian¢as que até se interessam, mas eu acho que no caso do
meu, do dela (...) ele ndo se interessa em nada, eu queria que tivesse alguma
coisa que chamasse a atencao dele, algum desenho (...) que ele goste, mas que
tivesse aquele desenho ensinando o alfabeto, aquele desenho, aquele persona-
gem. Um exemplo, o dela gosta de carro, um exemplo, que tivesse algum que
ensinasse através dos carros; o dela, um exemplo, gosta de dinossauros, que
ensinasse através do dinossauro, porque ele ia chamar a atencéo pelo que ele
gosta, porque sO vai chamar a atencao se eles gostarem, se eles ndo gostarem
ndo fazem, pode morrer, ndo faz ¢ pronto” G2(10-2)

Na oficina interprofissional, houve uma sugestéo de aplicagéo que auxilie o desenvol-
vimento da coordenacdo motora fina e da escrita, através de atividades que ja existem em for-
mato de papel e madeira (Figura 18), mas que tivessem um atrativo a mais no tablet, como
canetas coloridas de LED em telas sensiveis. Na indicagdo do movimento a ser realizado com a
caneta de LED ou apenas com o toque do dedo mesmo, a crianga poderia escolher entre diversas
opcdes oferecidas, um animal ou personagem com antropomorfizacdo (caracteristicas humanas

em seres ndo humanos), movimentando-se e orientando 0 movimento a ser seguido.

Figura 18 - Exemplo de atividade em madeira para exercitar a coordena¢do motora fina.
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Fonte: OG Brinquedos®.

Barbosa, Neto e Vasconcelos (2017) desenvolveram o SwAspie, um software com ati-
vidades voltadas para o ensino inicial da leitura e da escrita de criangas diagnosticadas com
TEA. As atividades disponibilizadas no SwAspie permitem a interacdo do aluno com o conte-
udo de forma ludica e apresentam diferentes estilos de letras, figuras variadas e caca-palavras
de temas especificos que podem despertar o interesse e a vontade de realizar as atividades pro-
postas de criangas com autismo. Em uma proxima etapa ocorrera a avaliacdo do software com
usuarios finais.

Karlini e Rigo (2014) criaram o ABCLingo, um jogo formado por uma arvore de ativi-
dades, em que cada nivel corresponde a uma vogal. A proposta inicial do ABCLingo é o ensino
de vogais aos educandos. Em cada fase do jogo, os alunos recebem um objeto que serd usado
assim que o educando passar por todos os niveis e, ao final, ele usara os objetos para abrir uma
porta magica. Ele armazena os dados dos jogadores e isso possibilita verificar o progresso de
cada aluno.

Atualmente, no mercado, existem inimeras outras aplicacGes desenvolvidas para esti-
mular a coordenacdo motora fina das criangas e o desenvolvimento da escrita, de uma maneira
geral, poucas sdo voltadas especificamente para criancas autistas. O diferencial do aplicativo
idealizado seria a opgéo de se trocar 0 personagem que orientaria 0S movimentos da crianca,
atendendo as singularidades, pensando em motiva-las mais e aumentar o tempo de concentracéo
na atividade.

e) Cenério de utilizacdo para apoio aos familiares/cuidadores.

Uma observacdo feita pelos familiares/cuidadores é que ndo ha atualmente no mercado

aplicacdes para suporte a familia ou aos cuidadores de pessoas com TEA, apesar de haver ne-

cessidade de TICs para suporte a esse publico.

“Seria bom um aplicativo que tivesse coisas novas, né, diferente, com ensina-
mentos para os pais. Um aplicativo assim tipo de autoajuda” G3(24)

A equipe multiprofissional que acompanha criangas com TEA também reforgou a neces-
sidade de uma aplicacdo que pudesse dar suporte aos familiares/cuidadores:
“Um aplicativo em relacdo a parte de dicas como lidar em relacéo de certas

situacBes das criangas como as crises, falando sobre desmodulagGes sensoriais
0 que &, 0 porqué, que sensacgdes sdo essas, né, eu acho legal a gente ver isso.

6  Disponivel  em:<http://www.ogbrinquedos.com.br/produtosDetalhe/c-5-circuitos-graficos-4-pla-
cas/547>. Acesso em: 02 abr. 2019.



91

Porque eu digo para as maes tipo de sensacdo auditiva, visual, gustativa, olfa-
toria, vestibular, proprioceptiva e isso sdo sensacdes que sdo ditas normais,
mas pra uma crianca que tem autismo essas sensacoes elas sdo diferentes. Em
noventa por cento das criancas, das pessoas com autismo elas tém desmodula-
¢do, seja em uma dessas sensa¢Oes ou em varias e podem ter crises em relacdo
a isso, entdo assim, como explicar de uma maneira simples porque elas ndo
entendem” E3(6)

“Eu acho que os familiares precisam muito de uma capacitagdo pra eles en-
tenderem. Eles precisam dessa capacitacdo, entender um pouco como é o
corpo, 0 que é o autismo, o que isso vai afetar na rotina do meu filho, o que
isso vai afetar na minha rotina. Porque tem pais que demoram um pouco mais a
entender e a lutar, a ir atrés, e isso acaba atrapalhando o tratamento” E6(5- 2)

Na oficina com a equipe interprofissional foi também ressaltada a importancia de existir
uma aplicagdo que pudesse apoiar no aprendizado sobre o autismo para os familiares/cuidado-
res, visto que a falta de conhecimento sobre o assunto, principalmente na suspeita e no momento
inicial do diagndstico, e de um lugar confiavel para se buscar informacdes corretas foram quei-
xas frequentes nos grupos focais. A familia é uma peca fundamental no desenvolvimento do
individuo com TEA e ela precisa estar capacitada e ao mesmo tempo ter apoio para que
isso possa ocorrer da melhor forma.

Assuntos importantes a serem incluidos nessa aplicacdo seriam:

a) Divulgacdo dos direitos das pessoas com TEA;

b) Conhecimento sobre as caracteristicas do autismo;

c) AlteracGes sensoriais do TEA explicadas de uma maneira pratica e facil;
d) Principais estratégias utilizadas no tratamento do autismo;

e) Dicas de como lidar em situacdes de crise;

f) Ajuda para o ensinamento e treinamento das AVDs;

g) Dicas para cuidar da propria satde e de como aliviar o estresse.

Nessa aplicagdo poderia ser acrescentada uma ferramenta para comunicagao, na qual
familiares pudessem trocar experiéncias e se apoiarem. Tendo em vista que dois dos principais
desafios relatados pelos familiares/cuidadores foram o isolamento social e a falta de apoio, mui-
tas vezes, de amigos e da prépria familia, pensou-se que poderiamos unir as familias em rede
social para se suportarem. Isso atualmente existe em grupos gerais de WhatsApp de associa¢oes
de familiares de individuos com TEA, mas poderia ser facilitada a aproximacao de acordo com
a proximidade das moradias, idade da pessoa com TEA, interesses comuns e afinidades das
familias. Seria semelhante a uma rede social.

Segundo Turnbull et al. (2006), permitir o contato com outras familias em situacfes
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semelhantes pode reduzir o isolamento social e o0 estresse.
Ainda ndo existem, até o0 momento, aplicacGes para apoiar familiares e cuidadores de
pessoas com TEA semelhantes ao sugerido, destacando-se o carater inovador dessa proposta de

cenario.

5.6.2 TICs para uso da equipe multiprofissional

Os profissionais da equipe multiprofissional que acompanham criangas com TEA foram
indagados sobre o que poderia ser melhorado em aplicacdes de TICs ja existentes e se sentiam
necessidade de que surjam novas aplicacdes para atender a demandas especificas das criancas
acompanhadas. Esses atores deram algumas sugestdes, incluindo algumas das ja citadas para o
contexto familiar e outras mais especificas para uso profissional, mas que poderiam ser também
utilizadas pelos familiares.

a) Cenério de utilizacao para estimular a imitacdo motora e a atividade fisica.

Durante entrevista com profissionais da equipe multiprofissional houve a sugestéo de
que se pensasse em alguma aplicacéo que tivesse tipo um avatar que pudesse captar, através de
sensores, 0 movimento e voz dos terapeutas para que este posteriormente 0s repetisse e, assim,
estimulasse as criancas a aprender a imitar. A captacdo de movimentos também foi sugerida por

outro profissional, mas em relacdo aos movimentos das criangas.

“O que a gente precisava seria de algo que eu pudesse fazer algum movimento
e acrianca pudesse também reproduzir pra trabalhar j& essa parte dos neurdnios
espelhos, que estdo bem diminuidos nas criancas autistas...da imitacdo, da re-
producdo que eles tém dificuldades...Como se fosse algo que com a minha voz
e algum movimento, algum bonequinho fizesse 0 mesmo movimento que eu
vou fazer, captar com um sensor ou alguma coisaassim... mas que ele pudesse
reproduzir...Porque eles tém predilecdo pela voz mecanizada dos jogos, entdo
seria bom porque eles iam tentar” E2(5)

“Seria, no meu ver de fisioterapeuta, um aplicativo que gerasse a competitivi-
dade entre eles, que fosse adaptado alguma coisa com o0 movimento dessas
criangas, que ele conseguisse captar por aplicativo ou por video game e que
gerasse uma pontuagdo pra que eles sempre tentarem alcangar o melhor” E5(3)

De acordo com Raposo, Freire e Lacerda (2015), os neurdnios-espelho constituem uma
rede especifica de neurbnios relacionados a capacidade de adotar o ponto de vista de outra pes-
soa. Fazem parte do fendmeno da imitacao e, portanto, da aprendizagem. Parece haver uma cor-
relacdo de disfuncdes dessa rede neural implicada na interagdo social e alguns dos sintomas

principais que caracterizam o TEA. Esses neurdnios sdo recrutados tanto na agdo como na ob-
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servacdo da acdo, quando executada por outro individuo, mas também na audicdo de sons rela-
cionados a agdo de outro individuo. E possivel que os neurdnios-espelho tenham sido respon-
saveis pela aquisi¢do da linguagem pelos humanos através da aprendizagem por imitagéo.

Pensando que muitos autistas tém, além de disfungdes na rede de neurdnios- espelho,
dificuldades também na coordenagdo motora (grossa e fina), uma aplicacdo que estimulasse a
atividade fisica, através de imitacdo de movimentos, de uma forma Iudica para que elas possam
se motivar e se concentrar na atividade um maior tempo possivel, poderia ser de grande utili-
dade. Os movimentos das criancas poderiam ser detectados por sensores para avaliar melhor a
execucdo dos movimentos e estes poderiam ser orientados por fases, progredindo de movimen-
tos bem féceis, para que a crianca se sinta recompensada, progredindo bem lentamente o nivel
de complexidade dos mesmos. Elas poderiam receber pontuacéo e recompensas para estimular
gue 0 movimento possa ser realizado da melhor forma possivel.

Segundo Lourenco et al. (2015), a pratica de exercicio, quando planejada adequada-
mente, melhora a condicdo fisica e reduz os padrdes de comportamentos estereotipados, 0 com-
portamento agressivo e comportamento antissocial. Além disso, promove melhorias na atencao,
percepcao, comunicacdo, flexibilidade, equilibrio, forca muscular, resisténcia, aptidao cardio-
vascular e performance motora envolvidos com a coordenagdo motora, incluindo marcha, equi-
librio, fungdes do braco e planejamento do movimento.

O videogame Xbox equipado com o sensor de movimentos Kinect tem sido utilizado
com autistas jovens nos Estados Unidos (G1, 2014), aumentando a motivacédo destes e funcio-
nando como ferramenta para a aprendizagem.

O Kinect, lancado pela Microsoft em 2010, nédo foi projetado com fins terapéuticos,
apesar de poder ser utilizado também com esse fim. Ele permite jogar sem controles, utilizando
0 corpo da propria pessoa, gracas a um detector de movimentos. No Brasil, apresenta alto custo,
sendo uma limitacdo para o0 seu uso generalizado.

b) Cenério de utilizacdo para reproducdo de musicas

Possibilidade de utilizar um bot’” de conversa com tecnologia de inteligéncia artificial,
capaz de identificar e reproduzir as preferéncias musicais (audios ou videos) da pessoa com
TEA, de forma a construir uma interacéo.

A aplicagdo funcionaria sob o comando da pessoa com TEA, especialmente para mo-

mentos de desregulacdo. Esse comando poderia ser atraves da fala para os autistas verbais. Ja

" Bot, diminutivo de robot, também conhecido como Internet bot ou web robot, é uma aplicagéo de sof-
tware concebida para simular a¢c6es humanas repetidas vezes de maneira padrdo, da mesma forma como
faria um robd. Disponivel em: https://pt.wikipedia.org/wiki/Bot. Acesso em: 02 abr. 2019.


http://g1.globo.com/tudo-sobre/microsoft/
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para os autistas ndo verbais, a escolha poderia ser atraves do toque em tela sensivel, onde esta-
riam visiveis 0s nomes ou desenhos relacionados as musicas ou aos videos previamente arma-
zenados no dispositivo, de acordo com as preferéncias de cada crianca atendida pelo profissio-
nal, que teriam seus arquivos separados por pastas. Poderia ser interessante principalmente para
ocasides nas quais o profissional ndo esta com acesso a internet no momento da terapia. Tam-
bém poderia ser utilizado por familiares/cuidadores e pelos profissionais da escola da crianga.

Na tltima década, houve uma grande expansdo nos conhecimentos das bases neurobio-
I6gicas do processamento da mdsica. 1sso ocorreu, em parte, devido as novas tecnologias de
neuroimagem, que permitem revelar em tempo real como o cérebro processa, dé sentido e emo-
cao a impalpabilidade de sons organizados e siléncios articulados (MUSZKAT, 2014).

A atividade musical mobiliza amplas areas cerebrais, incluindo o neocortex, o cerebelo,
areas do tronco cerebral e a amigdala cerebral. As vibracdes sonoras provocam distintos movi-
mentos nas células ciliares (receptoras) localizadas no ouvido interno, resultantes do desloca-
mento de moléculas de ar e sdo transmitidas para centros do tronco cerebral (MUSZCAT,
2014).

Segundo Santos e Sousa (2009), a utilizacdo de estimulos musicais na motivacao das
pessoas autistas se revela benéfica, induzindo respostas afetivas positivas que podem fomentar
a sua participacao em atividades de socializa¢do e desenvolvimento da linguagem.

Lima et al. (2016) desenvolveram o protétipo MusicApp para criangas autistas que fa-
zem aula de musicalizacdo. O protdtipo possui trés niveis: o primeiro nivel trabalha com o
conceito de percepcao melddica; o segundo trabalha com tempo e compasso; e o terceiro nivel
trabalha, simultaneamente, com 0s conceitos vistos nos niveis anteriores. A aplicagdo é mais
direcionada para o ensino de noc¢des de musicalizacdo, diferente do objetivo pensado durante a
oficina, que seria mais de interacdo social, relaxamento e entretenimento.

O aplicativo Bia & Nino Jukebox foi desenvolvido para agradar tanto as criancas quanto
os pais. Ele esta disponivel em portugués, espanhol, inglés e até emjaponés. Traz cancdes de
Elvis Presley, U2, Pink Floyd, sucessos da bossa nova, cantigas de ninar, estimula a conexao
entre pais e filhos por meio da musica (BLASS, 2017). O conteddo vem apresentado por uma
turma de personagens coloridos que vivem em um jardim ensolarado. Apresenta versdes para
Android e iOS. Ele tem a op¢éo de ouvir algumas musicas gratuitamente, mas para aumentar o
repertorio vocé precisa pagar. Além disso, ndo tem a opg¢éo de acrescentar musicas de fora do
aplicativo e algumas criangas com TEA tém gosto musical bem peculiar.

Ainda se falando em aplicativos de musicas e videos para criancas, tém-se as opgoes

dos aplicativos da “Turma da Galinha Pintadinha”, dos “Pequerruchos” e do “Patati Patata”,


https://play.google.com/store/apps/details?id=br.com.zeroum.mpbaby
https://itunes.apple.com/br/app/mpbaby-jukebox-musicas-populares/id989988004?mt=8
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que trazem opgdes de musicas desses personagens infantis(BLASS, 2017), agradando as crian-
cas que gostam das suas musicas, porém nao ha a op¢do de se acrescentar masica externa aos
aplicativos e também é necessario se pagar pelos albuns, com poucas opc6es de musicas ofere-
cidasgratuitamente.

Durante a oficina com a equipe interprofissional, pensou-se que, além da opgao de se
acrescentar musicas e videos musicais, na aplicacdo poderiam ser acrescentados videos curtos
de pessoas importantes para a crianca, em momentos de auséncia temporaria. Por exemplo, um
video de um pai que trabalha viajando para a crianga assistir quando demonstrar estar sentindo
falta deste ou um video da mée que trabalha fora conversando com a crianga e acalmando a

mesma.
5.7 Sumarizando os cenarios

O quadro abaixo (Quadro 10) resume as aplicacdes existentes relacionadas aos cenarios

propostos, suas limitagOes e o diferencial sugerido pela equipe interprofissional.

Quadro 10 - Sintese dos cenarios propostos na oficina interprofissional, Fortaleza, 2019.

Cenario proposto | . Apllcagoe§ LimitacOes Sugestdes
existentes avaliadas
1. Cenérios de uti- | —Livox Alto custo A proposta de cendrio para a co-
lizacdo de suporte —Lyra municacdo ndo foi prioridade
para auxiliarnaco- | _Tobii Sono Flex dos pesquisadores por ja existir
municacdo e de- aplicativo gratuito e de boa qua-
senvolvimento da [ comunico Custo intermediario lidade relacionado a esse as-
fala pecto no mercado, o LetMe
- Matraquinha Poucas opcdes de Talk.
cartdes O aplicativo seré apresentado e
Sem opc¢do de se acrescen- | mais bem divulgado entre fa-
tar figuras externas miliares de autistas e profissio-
- aBoard Nao ha reproducdo de | nais.
oz (continua)
- LetMeTalk Boa opcdo de aplicativo
Falta maior divulgagéo
2. Cenario de utiliza-| - Jogo ACA Ndo € exposto o passo aUm cendrio de RA como solucdo de
¢cdo para suporte ag passo das AVDs apoio ao aprendizado das AVDs,
Desenvolvimento da permitindo a interagdo daTIC com o
autonomia nas AVDs autista, com provavel aumento do

tempo de atencdo e com a possibili-|
dade de repeticdo dos passos sem-
pre que necessario.

Marcacdo em partes da casa com
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- Aplicativo “Autismo|
Projeto Integrar”

Precisa sempre do acompa-|
nhamento por familiar ou
profissional

Pouco atrativo para prender
a atencdo da crianca com
TEA por muito tempo.

QR Code) ensinando, por sequéncial
de figuras ou por video, as AVDs
mais necessarias para aquele ambi-
ente.

3. Cenario de Agenda
Virtual

- Aplicativo JUJUBA

/Assinatura com pagamento,
mensal

Criar rotinas em forma de figuras. A
aplicacdo poderia ter uma ferra-
menta para facilitar a comunicacéo

- Aplicativo “Minha Ro-
tina Especial”

Custo moderado
N&o tem opcdo de comuni-
cacéo.

entre a familia, a escola e os tera-
peutas.

4. Cenério de utiliza-
c¢do voltado para a co-

-Software SwAspie

Em fase de teste com usua-
rios finais

O aplicativo idealizado teria a op-
cdo de se trocar o personagem que

ordenacdo  motora
fina e escrita

- Jogo ABCLingo

Limitado ao ensino das vo-
gais

orientaria 0s movimentos da cri-
anca, atendendo as singularidades,
pensando em motiva-las mais e au-

-Inimeras aplicagdes ex-|
istentes

Poucas aplicacBes

Direcionadas  especifica-
mente para autistas.

Prendem pouco a atencéo.

mentar o tempo de concentracao nal
atividade.

5. Cenario de utili-
zacdo para apoio
aos familiares/cui-
dad ores

Sem opgdes atual-
mente no mercado

IAplicacdo que pudesse apoiar
no aprendizado sobre o au-
tismo para os familiares/cui-
dadores. Acréscimo de uma
ferramenta para comunicacao,
na qual familiares pudessem
trocar experiéncias e se apoia-
rem.

6. Cenéario de utili-
zac&o para estimular
a imitacdo motora e
a atividade fisica

Videogame Xbox
com Kinect

/Alto custo no Brasil

Uma aplicacdo que estimulasse a
atividade fisica, através de imita-
cdo de movimentos (com senso-
res), de uma forma lidica para
que elas possam se motivar e se
concentrar na atividade um maior
tempo possivel.

7. Cenario de utiliza-
¢do para reproducdo
de musicas

- Protétipo MusicApp

Mais direcionado para o en-
sino de nocdes de musicali-
zacéo.

Possibilidade de utilizar um bot de
conversa com tecnologia de inteli-
géncia artificial, capaz de identifi-
car e reproduzir as preferéncias mu-,

- Aplicativo Bia & Nino ,
Jukebox

- Aplicativos da “Turma
da Galinha Pintadinha”,
dos “Pequerruchos” e do|
“Patati Patatd”

Né&o h& a opcéo de se acres-
centar musica externa aos
aplicativos. Poucas opc¢des
de musicas oferecidas gratu-
itamente.

sicais (audios ou videos) da pessoa
com TEA, de forma a construir uma
interacdo.

Fonte: Autoria proria
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6 CONCLUSOES

Através do dialogo realizado com familiares/cuidadores de criancas com TEA e com a
equipe multiprofissional que as acompanha, no presente estudo, foi possivel conhecer as prin-
cipais dificuldades e potencialidades dessas crian¢as no seu cotidiano, contextualizar o papel
de familiares/cuidadores no apoio as criancas com TEA e o papel da equipe multiprofissional
no suporte a estas e seus familiares/cuidadores. Também se identificaram as formas de utiliza-
cdo das Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo que as criancas, familiares/cuidadores e
terapeutas ja utilizam em seus cotidianos. Entdo, atraves dessas informac6es, com o apoio de
profissionais da tecnologia de informag&o e demais participantes da oficina realizada na Etapa
I1, foram propostos novos cenéarios de aplicacdes de TICs para os atores do estudo.

Constatou-se, no universo dos participantes do estudo, que as criancgas autistas tém, de
uma maneira geral, facilidade para o aprendizado através de figuras e para o uso de ferramentas
tecnoldgicas. A maioria apresentou uma maior dependéncia em relacdo as atividades de vida
diaria e maior dificuldade em aprendé-las devido as fragilidades em conseguir imitar, dentre
outros fatores. Essas criancas tém tendéncia ao isolamento social e caracteristicas peculiares,
como movimentos estereotipados e interesses restritos, que poderiam ser explorados de uma
maneira positiva a fim de motiva-las no aprendizado e para aumentar a interagdo social.

Familiares/cuidadores de criangas com TEA participantes dos grupos focais, em espe-
cial as maes, tém necessidade de dedicar-se intensamente as suas criangas, muitas vezes esque-
cendo-se de cuidar de si mesmos. Muitas maes relataram que tiveram que abandonar seus em-
pregos e externaram o sentimento de soliddo e falta de apoio, inclusive de familiares, em muitas
ocasides, necessitando serem apoiadas, assim como seus filhos. Relataram que ha preconceito
da sociedade, de uma maneira geral, em relacdo ao TEA, e que as escolas precisam melhorar
bastante para que a inclusao das criancas ocorra verdadeiramente.

Os profissionais da equipe multiprofissional que assistem criangas com TEA comparti-
Iharam alguns desafios existentes no acompanhamento desse grupo de criangas, incluindo den-
tre eles as disfungdes sensoriais, que podem influenciar em muitos aspectos da vida da crianca
com TEA e de seus familiares/cuidadores. Informaram que utilizam as TICs no acompanha-
mento dessas criangas com bons resultados em relagdo ao aprendizado, ao aumento da concen-
tracdo e da interacdo social.

Ademais, com base nos resultados encontrados, tornou-se possivel propor sete novos ce-

narios de TICs para apoiar o desenvolvimento de criangas com TEA e dar suporte aqueles que
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as rodeiam, como os familiares/cuidadores, a equipe multiprofissional e os profissionais da es-
cola. O proximo passo seria aperfeigoar os cenérios propostos e buscar financiamento para o seu
desenvolvimento. Dentre estes, dois serdo priorizados pelos pesquisadores, pelo maior carater
inovador e viabilidade:
e A aplicacdo educativa para suporte ao desenvolvimento da autonomia nas AVDs, ba-
seada no uso da Realidade Aumentada e;
e A aplicacdo de apoio aos familiares/cuidadores.

A principal limitag&o do estudo foi o pouco tempo dedicado para o desenho de novos
cenarios de utilizacdo de TICs para suporte as criancas com TEA. Por outro lado, foi possivel
identificar e descrever os principais problemas e desafios enfrentados por estas, seus familiares
e profissionais assistentes, além das aplicacGes de TICs ja utilizadas e as disponiveis no mer-
cado, fazendo uma rapida analise sobre suas potencialidades e limitacGes. Esse conjunto de
informacdes serd Util para orientar politicas pablicas de salde, assisténcia social e educac&o,
bem como para embasar o desenvolvimento de novas tecnologias.

Faz-se necessaria a ampliacdo de politicas sociais, bem como o desenvolvimento de
ferramentas tecnoldgicas, para o suporte a pessoa com TEA e sua familia, preferencialmente
gratuitas, devido as despesas extras que os familiares de autistas ja tém com seus filhos. Sem
essas mudancas, estes podem ficar a margem da sociedade, em um ciclo de isolamento e empo-
brecimento. Esperamos que 0s conhecimentos trazidos pelo presente estudo possam ser utiliza-
dos na construcdo de novos instrumentos de TICs, podendo subsidiar pesquisas futuras direci-
onadas a atenuacdo das dificuldades vivenciadas pelas criangas com TEA e seus familiares/cui-
dadores.
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APENDICE A - ROTEIRO PARA GRUPO FOCAL - FAMILIARES/CUIDADORES

Gostaria inicialmente de agradecer a todos 0s presentes por aceitarem participar de
nosso grupo focal. O objetivo do grupo é compreender os desafios enfrentados diariamente
pelos familiares e cuidadores de pessoas com autismo (Transtorno do Espectro Autista - TEA)

e pensar como as tecnologias de informacgédo e comunicagdo poderiam auxiliar neste cuidado.

1. Houve alguma mudanca na rotina familiar ap6s o diagnéstico de autismo na sua cri-

anca?

2. Quais os desafios enfrentados na rotina diaria no cuidado a crianga com autismo?

3. Como acontece a comunicagéo entre a crianga com autismo e VOcés?

4. Como acontece a comunicacao entre a equipe de profissionais de salde e educacgédo

com VOCEs?

5. Suas criancas ja utilizam alguma forma de tecnologia (celular, tablet ou computador)

no cotidiano?

6. Como vocés pensam que o celular, tablet ou computador poderiam ajudar no desen-
volvimento da pessoa com TEA?
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APENDICE B - FICHA DE IDENTIFICACAO/CARACTERIZACAO -
FAMILIARES/CUIDADORES

. Nome do familiar/cuidador:

. Sexo:

Idade:

. Estado Civil:

. Grau de instrucéo:

. Ocupagéo:

. Grau de parentesco com o individuo com TEA:

. Qual a idade do(s) familiar (es) portador (es) de TEA:

. O familiar teve diagndstico de TEA com qual idade?

10. Qual o grau de TEA da sua crianca?
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APENDICE C - ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA - PROFISSIONAIS DE
SAUDE

. Nome:

. Categoria profissional:

. Ano de formacao:

. Qual foi a motivacdo para trabalhar com esse grupo de criangas?

1
2
3
4. Ha quanto tempo trabalha com criancas portadoras de TEA?
5
6

. Quais os maiores desafios no acompanhamento de criangas portadoras de TEA?

7. Como ocorre sua comunicag¢do com o restante da equipe que acompanha o individuo com TEA?

8. Como ocorre sua comunicacdo com a familia das pessoas com TEA?

9. Como ocorre sua comunicagdo com a escola do individuo com TEA?

10.Vocé utiliza algum tipo de tecnologia (celular, tablet ou computador) no acompanhamento as

criangas com TEA?

11. Como vocé pensa que as Tecnologias de Informagdo e Comunicagdo (TIC’S), como celulares,

tablets e computadores, poderiam auxiliar no acompanhamento do individuo com TEA?
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APENDICE D - CONVITE PARA PARTICIPACAO EM GRUPO FOCAL

Prezado Senhor (a),

Gostariamos de Ihe convidar para participar de um encontro, organizado no formato de
Grupo Focal, no dia de de 2018, das as , na Casa

da Esperanca. Este Grupo Focal tem como objetivo conhecer o olhar dos cuidadores e/ou fami-
liares de criancas com autismo sobre como a tecnologia poderia contribuir para o suporte e
atenuacdo das dificuldades enfrentadas por estas, na rotina diaria. Ele é uma atividade da Pes-
quisa “Cendrios de Utilizacdo de Tecnologias de Informagdo e Comunicagdo para Suporte a
Crianca com Transtorno do Espectro Autista”, desenvolvida como dissertacdo do Mestrado Pro-
fissional em Saude da Familia (PROFSAUDE), da Fundacio Oswaldo Cruz (Fiocruz), no Ce-

ara.

Atenciosamente,

Patricia Symone Almeida Ivo Ivana Cristina Barreto
Mestranda do PROFSAUDE — FIOCRUZ-CE Pesquisadora da FIOCRUZ-CE
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APENDICE E - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO —
GRUPOS FOCAIS

O (a) Sr (a) estda sendo convidado (a) a participar da pesquisa intitulada
DESENVOLVIMENTO DE CENARIOS DE UTILIZACAO DE TECNOLOGIAS DE
INFORMAC}AO E COMUNICAQAO PARA SUPORTE A CRIANCAS COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA), que tem como objetivo geral desenvolver
cenarios de utilizacdo de Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo a partir das necessidades
referidas por familiares e/ou cuidadores de criancas autistas, visando contribuir para o melhor
desenvolvimento destas criangas.

Como instrumentos de coleta de dados para familiares e/ou cuidadores de criancas au-
tistas serdo utilizados GRUPOS FOCAIS. Dessa forma, CONVIDAMOS vocé a participar da
pesquisa tomando parte na metodologia de pesquisa mencionada. Caso vocé permita, sua parti-
cipagdo no Grupo Focal seré gravada e os produtos elaborados coletivamente no mesmo serdo
utilizados como fonte de dados para a pesquisa.

Garantimos que a pesquisa ndo trard nenhuma forma de prejuizo, dano ou transtorno
para aqueles que dela participarem, oferecendo riscos minimos aqueles que voluntariamente
participardo como sujeitos desse estudo. Todas as informacGes obtidas serdo mantidas em sigilo
e sua identidade ndo sera revelada. Vale ressaltar, que sua participacdo € voluntaria e o senhor
(a) podera a qualquer momento solicitar sua exclusao do estudo, sem qualquer prejuizo ou dano.
Comprometemo-nos a utilizar os dados coletados somente para a pesquisa, a elaboracéo de rela-
torios técnicos e materiais educativos. Os resultados serdo veiculados por meio de artigos cien-
tificos e revistas especializadas e/ou encontros cientificos e congressos, sempre preservando
sua identificacdo. Todos os participantes poderédo receber quaisquer esclarecimentos acerca da
pesquisa e, ressaltando novamente, terdo liberdade para ndo participarem quando ndo acharem
mais conveniente.

Para quaisquer esclarecimentos entrar em contato com a pesquisadora responsavel por
este projeto Patricia Symone Almeida Ivo, telefone: (085) 98695-2309, e-mail — patrici-
asymone@yahoo.com.br.

Este termo esta elaborado em duas vias, sendo uma para o sujeito participante da pes-

quisa e outra para arquivo da pesquisadora. Eu, ,

apos tomar conhecimento da forma como sera realizada a pesquisa (grupo focal), aceito, de
forma livre e esclarecida, participar da pesquisa.
, de de 2018.



mailto:patriciasymone@yahoo.com.br
mailto:patriciasymone@yahoo.com.br
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Participante

Patricia Symone Almeida Ivo — Mestranda

Ivana Cristina de Holanda Cunha Barreto — Pesquisadora Orientadora
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APENDICE F - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
ENTREVISTAS SEMIESTRUTURADAS

O (a) Sr (a) estda sendo convidado (a) a participar da pesquisa intitulada
DESENVOLVIMENTO DE CENARIOS DE UTILIZACAO DE TECNOLOGIAS DE
INFORMAC}AO E COMUNICAQAO PARA SUPORTE A CRIANCAS COM
TRANSTORNO DO

ESPECTRO AUTISTA (TEA), que tem como objetivo geral desenvolver cenarios de
utilizacdo de Tecnologias de Informacéo e Comunicacéo a partir das necessidades referidas por
familiares e/ou cuidadores de criangas autistas, além de profissionais que acompanham esse pu-
blico, visando contribuir para o melhor desenvolvimento destas criangas.

Como instrumentos de coleta de dados para profissionais da equipe multiprofissional
gue acompanha criancgas autistas serdo utilizadas ENTREVISTAS SEMIESTRUTURADAS.
Dessa forma, CONVIDAMOS vocé a participar da pesquisa tomando parte na metodologia de
pesquisa mencionada. Caso vocé permita, sua ENTREVISTA sera gravada e os produtos ela-
borados coletivamente na mesma serdo utilizados como fonte de dadospara a pesquisa.

Garantimos que a pesquisa ndo trard nenhuma forma de prejuizo, dano ou transtorno
para aqueles que dela participarem, oferecendo riscos minimos aqueles que voluntariamente
participardo como sujeitos desse estudo. Todas as informacGes obtidas serdo mantidas em sigilo
e sua identidade ndo sera revelada. Vale ressaltar, que sua participacdo € voluntaria e o senhor
(a) podera a qualquer momento solicitar sua exclusdo do estudo, sem qualquer prejuizo ou da-
nos. Comprometemo-nos a utilizar os dados coletados somente para a pesquisa, a elaboracéao
de relatorios técnicos e materiais educativos. Os resultados serdo veiculados por meio de artigos
cientificos e revistas especializadas e/ou encontros cientificos e congressos, sempre preservando
sua identificacdo. Todos os participantes poderdo receber quaisquer esclarecimentos acerca da
pesquisa e, ressaltando novamente, terdo liberdade para ndo participarem quando ndo acharem
mais conveniente.

Para quaisquer esclarecimentos entrar em contato com a pesquisadora responsavel por
este projeto Patricia Symone Almeida Ivo, telefone: (085) 98695-2309, e-mail — patriciasymo-
ne@yahoo.com.br.

Este termo esté elaborado em duas vias, sendo uma para o sujeito participante da pes-

quisa e outra para arquivo da pesquisadora. Eu, ,

apos tomar conhecimento da forma como sera realizada a pesquisa (entrevista), aceito, de forma
livre e esclarecida, participar da pesquisa.
, de de 2018.
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Participante

Patricia Symone Almeida Ivo — Mestranda

Ivana Cristina de Holanda Cunha Barreto — Pesquisadora Orientadora



