O Desafio da Utilizacdo de Tecnologias Computacionais para
Suporte a Criancas com Transtorno do Espectro Autista

Patricia S. Almeida Ivo?, lvana Cristina H. C. Barreto?, David Viana®, Luiz
Odorico M. Andrade?, Mauro Oliveira®

1Secretaria Municipal de Salde de Fortaleza — Rua do Rosério, 283 - CEP: 60055-090
Fortaleza, CE - Brasil

2Fundagdo Oswaldo Cruz — Eusébio, CE - Brasil

% Instituto Federal de Educacéo, Ciéncia e Tecnologia do Ceara (IFCE) - Aracati, CE -
Brasil

{patriciasymone@yahoo.com.br, ivana barreto@yahoo.com.br,
davidkviana@gmail.com, odorico08ll@gmail.com,
amauroboliveira@gmail.com}

Abstract. Autistic Spectrum Disorder (ASD) is among the most damaging
mental health problems in child development. In general, people with autism
need language, behavioral, and social skills support to be successful. The
present study sought to know the main challenges faced by children with ASD
and their families / caregivers, based on the difficulties reported by the families
of these children and by the multi-professional team that accompanies them.
The results found may support future research aimed at mitigating these needs.

Resumo. O Transtorno do Espectro Autista (TEA) esta entre os problemas de
satde mental que mais prejudicam o desenvolvimento infantil. Em geral,
pessoas com o autismo precisam de suporte de habilidades linguisticas,
comportamentais e sociais para serem bem-sucedidas. O presente trabalho
buscou conhecer os principais desafios vivenciados por criangas com TEA e
seus familiares/cuidadores, com base nas dificuldades relatadas pelos proprios
familiares destas criancas e pela equipe multiprofissional que as acompanha.
Os resultados encontrados podem subsidiar pesquisas futuras voltadas a
atenuacao dessas necessidades.

1. Introducéo

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) esta entre os problemas de saude mental que
mais prejudicam o desenvolvimento infantil [A.P.A., 2013]. Dados 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 [BAIO,
2018]. No Brasil, até o momento, foi realizado um Unico estudo (piloto) estimando a
prevaléncia de TEA em 0,3% [Paula et al., 2011]. A partir deste estudo, associado a dados
internacionais, € possivel estimar que, aproximadamente, 1,5 a 2 milhdes de brasileiros
tenham TEA, o que aponta para a relevancia do tema.

Segundo Ennis-Cole e Smith (2011), a populacdo de individuos com TEA é
heterogénea, cada individuo tendo suas proprias singularidades, porém existem



denominadores comuns: déficits em habilidades de comunicacdo e sociais, além de
comportamentos restritivos e / ou repetitivos. De acordo com Brentani et al. (2013),
aproximadamente 60-70% das pessoas com TEA tém algum nivel de deficiéncia
intelectual. Em geral, pessoas com o autismo precisam de suporte de habilidades
linguisticas, comportamentais e sociais para serem bem-sucedidas [Ennis-Cole e Smith,
2011].

Neste sentido, os autores deste trabalho, realizaram um estudo qualitativo
[Minayo, 2013], descritivo, exploratorio, e transversal, com familiares, cuidadores, e
profissionais que atendem criangas com TEA. Foram realizados trés grupos focais (total
de 25 participantes) com familiares/cuidadores de criangas com TEA de seis a doze anos
de idade incompletos, na Casa da Esperanga, uma fundagéo sem fins lucrativos, referéncia
no atendimento de pessoas com TEA, situada em Fortaleza (Brasil). Nos grupos focais
foram relatados os desafios enfrentados pelas criangas e familiares no cotidiano e suas
potencialidades, a maneira pela qual suas criangas ja utilizam a tecnologia na rotina diaria
e sugestbes de possiveis aplicacbes de Tecnologias de Informacdo e Comunicacao
(TIC’S). Também foram entrevistados seis profissionais de nivel superior da satde e da
educacdo da instituicdo sobre estes topicos.

Constatou-se, no universo dos participantes do estudo, que as criangas autistas
tém, de uma maneira geral, facilidade para o aprendizado atraves de figuras e para 0 uso
de ferramentas tecnologicas. A maioria das criancas do estudo apresentou uma maior
dependéncia em relacéo as atividades de vida diaria (AVD’S) e maior dificuldade em
aprendé-las, sendo este um dos principais desafios relatados por familiares e profissionais
de apoio ao TEA. Além disso, muitos familiares/cuidadores, em especial as maes,
relataram que tiveram que abandonar seus empregos para cuidar de suas criangas e
externaram o sentimento de soliddo e falta de apoio, em muitas ocasifes, necessitando
serem apoiadas, assim como seus filhos. Também relataram a necessidade de fonte segura
de informac6es onde possam aprender mais sobre o TEA, favorecendo o desenvolvimento
de suas criancas.

2. Descricdo do problema

As AVD’S 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 individuo em ambiente social [GUIMARAES e CARMO, 2018]. O
aprendizado, que para as criangas com desenvolvimento neuropsicomotor normal ocorre
quase que naturalmente, através da imitacdo de adultos ou de seus pares nas atividades da
vida diaria, para a crianga com TEA, a depender do grau do autismo, representa algo a
ser conquistado com treino exaustivo e que, algumas vezes, ndo se alcanca. O relato a
seguir de uma participante do estudo expressa essa dificuldade: “E uma luta diaria. E
como se todos os dias eu tivesse que ensinar a mesma coisa pra ele nunca esquecer do
que estd fazendo...”.

A dependéncia das criancas com TEA para o aprendizado das atividades da vida
diaria ocorre, dentre outras causas, pela auséncia ou diminuicdo da capacidade de imitar,
que é um dos pré-requisitos cruciais para o aprendizado. Além disso, eles apresentam,
frequentemente, dificuldades na coordenagdo motora tanto grossa como fina, dificuldades



na organizacao e planejamento da execucéo de tarefas e na generalizacdo do aprendizado.
[BRUNONI; MERCADANTE; SCHWARTZMAN, 2014].

A tecnologia ndo substitui as intervengdes educativas que familiares e terapeutas
executam, mas poderia dar um suporte na questdo da esquematizacdo das etapas das
AVD’S, assim como na possibilidade de repeticdo quantas vezes fossem necessarias do
modo de realizagdo dessas atividades. Dessa forma, também poderia auxiliar a diminuir
a sobrecarga dos familiares.

Deve-se ter em mente que o autista faz parte de uma determinada 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 proprio individuo, ndo s6
para sua propria organizacdo e ajustamento, como também para que possa constituir um
elemento de apoio e ajuda ao processo de educacéo e reabilitacdo [PINTO et al., 2016].

3. Relevancia

O contexto familiar sofre rupturas imediatas diante do inicio da apresentacdo dos
sintomas de TEA na medida em que ha interrupcdo das atividades rotineiras e
transformacgéo do clima emocional no qual a familia vive. Na revisdo de literatura de
Andrade e Teodoro (2012) encontrou-se que a unido e a mobilizagdo da familia em torno
das dificuldades de sua crianca sdo determinantes no inicio da adaptacdo. No caso de
criangas com algum transtorno do desenvolvimento, o impacto das dificuldades inerentes
sobre a familia vai depender de uma complexa interacdo entre a gravidade dos sintomas
da crianca e as caracteristicas psicoldgicas dos pais, tais como resiliéncia, estilo de
enfrentamento, bem como a disponibilidade de recursos comunitarios e sociais.

O autismo também causa um impacto sobre as familias do ponto de vista
econémico. Pouquissimas familias tém condicGes econdmicas de arcar com o custo do
tratamento adequado e, para atender as necessidades geradas pelo autismo todas elas
dependerdo, em algum momento, de algum tipo de apoio institucional.

Embora tenham ocorrido avancos nos direitos da pessoa com TEA na legislacéo
brasileira, as ofertas de cuidados profissionais abrangentes sem desembolso direto das
familias sdo raras. E necessario a ampliacdo de politicas sociais, bem como o
desenvolvimento de ferramentas tecnologicas para o suporte a pessoa com TEA e sua
familia, sem o que estas podem ficar a margem da sociedade, em um ciclo de isolamento
e empobrecimento.

O desenvolvimento de tecnologias qualificadas para suporte as criancas com TEA
e seus familiares/cuidadores pode ser bastante relevante para a promocao de saude deste
grupo de pessoas. A Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), n°® 13.146, de 6 de julho de 2015,
em seu artigo 78 orienta que: “Devem ser estimulados a pesquisa, o desenvolvimento, a
inovacdo e a difusdo de tecnologias voltadas para ampliar o acesso da pessoa com
deficiéncia as tecnologias da informacao e comunicagdo e as tecnologias sociais” [Brasil,
2015, p.7].

4. Mercado/Publico Alvo

A principio, o publico alvo que pode se beneficiar das solucBes dos desafios encontrados
sdo as pessoas com TEA, seus familiares e/ou cuidadores, além de organizacfes



filantropicas, publicas e privadas que oferecem atencdo multiprofissional as pessoas com
TEA, com suas equipes, em geral, envolvendo neurologista, psiquiatra, psicélogo,
terapeuta ocupacional, psicopedagogo, fonoaudidlogo, fisioterapeuta, dentre outros.

A escola, incluindo professores, diretores e toda a equipe de funcionarios, também
é uma instituicdo interessada no desenvolvimento da crianga com TEA, portanto, possivel
publico alvo.

Para o Sistema Unico de Satde (SUS) e para os convénios de saude privados
também é interessante a solucdo ou atenuacao dos desafios relatados.

5. Solucgdes existentes

O pensamento por imagens € uma caracteristica marcante nos individuos com TEA e
funciona como uma forma de absor¢do de conhecimento [GRANDIN, 2012]. Além
disso, individuos no espectro autista apresentam muitas dificuldades ao realizarem
atividades complexas e abstratas. Essas dificuldades podem ser minimizadas com o0 uso
de instrucGes visuais, sendo importante ensinar uma coisa de cada vez, de forma
sequencial, para que haja a compreensdo das criancas daquilo que deve ser realizado
[GRANDIN, 2012].

Atualmente existem ferramentas fisicas ja utilizadas no aprendizado da crianca
com TEA, como por exemplo, cartazes indicando desenhos de passo a passo de uma AVD
(lavar as méos, escovar o0s dentes, tomar banho, usar 0 vaso sanitario para necessidades
fisiologicas, dentre outras). No entanto, essas ferramentas sdo muitas vezes baseadas em
papel, 0 que as torna volumosas, podendo ser inaceitaveis ou impraticaveis em muitos
contextos. A compacidade seria outra caracteristica favorecedora do emprego de TIC’S
por pessoas com TEA.

Em relacdo a tecnologias para o treinamento das atividades de vida diéria,
Bimbrahw, Boger e Mihailidis (2012) desenvolveram um dispositivo computadorizado
que foi usado por criancas com TEA e seus cuidadores, para ajudar de forma autdnoma
com atividades de autocuidado (lavar as maos), em um estudo piloto. O dispositivo usou
visdo computacional e inteligéncia artificial para rastrear uma crianca com TEA através
de uma atividade, e emitia avisos de audio e visual conforme necessario. Os resultados
mostraram que o dispositivo respondeu corretamente a aproximadamente 74% das
situacOes que encontrou. Apesar dos bons resultados, o dispositivo idealizado apresenta
uma solucéo de ferramenta tecnoldgica de alto custo para o consumidor e ndo escalavel.

O jogo ACA (Aprendendo com Comunicacdo Alternativa), desenvolvido por
Gobbo et al. (2018), apresenta um aplicativo gamificado para a alfabetizacdo de criancas
com TEA. Ele conta com o Picture Exchange Communication System (PECS), um
sistema de comunicacdo alternativa por troca de figuras, empregando pictografias
relacionadas as AVD’S, para que estas possam se familiarizar com as atividades que tém
que realizar todos os dias. Entretanto ndo ¢ exposto o passo a passo das AVD’S, apenas
uma figura Gnica que representa aquela atividade.

O aplicativo “Autismo Projeto Integrar” se propde a ser uma ferramenta de apoio
no desenvolvimento e aprendizado das atividades da vida diaria 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


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
http://autismoprojetointegrar.com.br/

Integrar. Como limitagGes desse aplicativo, temos que algumas atividades de vida diaria
ainda ndo estdo contempladas. Além disso, os familiares/cuidadores provavelmente
sempre precisardo apoiar o uso do mesmo, pois ndo apresenta atrativos para que as
criancas com TEA procurem seu uso espontaneamente.

Segundo os participantes dos grupos focais realizados pelos autores do presente
estudo, quando os aplicativos ndo oferecem contetdo que seja estimulante para as
criancas, com temas de suas preferéncias, o tempo de uso é bem curto. O desafio é a
construcdo de uma aplicagdo que possa ser atrativa, considerando as preferéncias e
habilidades existentes das criancas e familiares para 0 sucesso das intervencdes
tecnoldgicas.

Em relagéo a aplicacdes para apoiar familiares e cuidadores de pessoas com TEA,
ndo se encontrou na revisao bibliografica solucdes existentes sobre este aspecto. Uma
aplicacdo que pudesse apoiar o aprendizado dos familiares sobre o autismo, visto que a
falta de conhecimento sobre o assunto, principalmente na suspeita e no momento inicial
do diagnostico, e de uma fonte confiavel para se buscar informacdes corretas, foram
queixas frequentes nos grupos focais. A familia € uma peca fundamental no
desenvolvimento do individuo com TEA e ela precisa estar capacitada e a0 mesmo tempo
ter apoio para que isso possa ocorrer da melhor forma.

6. Conclusao

O presente estudo traz conhecimentos sobre quais desafios ao desenvolvimento das
criangas com TEA sdo importantes na construg¢ao de instrumento de TIC’S, segundo o
olhar de familiares e/ou cuidadores destas criancas e da equipe multiprofissional, sendo
a dependéncia nas atividades da vida diaria o principal desafio relatado.

A necessidade de uma aplicacdo de suporte aos familiares de individuos com TEA
foi um resultado que surpreendeu aos autores da pesquisa, que inicialmente, esperavam
que seriam relatados desafios do cotidiano especialmente das criancas com TEA.

O conhecimento desses desafios pode subsidiar pesquisas futuras voltadas a
atenuacdo destas dificuldades. A pesquisa tecnoldgica para individuos com TEA deve
combinar diversos saberes: dos tecnélogos, de designers, da equipe multiprofissional,
educadores, pesquisadores biomédicos, dos familiares e dos proprios individuos com
TEA, participando na construcdo de um melhor futuro para estes individuos e seus
familiares e/ou cuidadores.

A Casa da Esperanca, uma fundacdo 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 (Ceara), € uma organizacdo onde poderdo ser realizados testes para uma
ferramenta tecnoldgica a ser desenvolvida, apresentando infraestrutura adequada e
profissionais de satde qualificados, que apresentam abertura ao uso de novas tecnologias.
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